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EDITORIAL

jAbran cancha, el mundo también es nuestro! Este es el lema que
Araru le propuso al Congreso Internacional “La Discapacidad en el Afio
2000” y sintetiza el reclamo de muchisimos nifios, jovenes y adultos
que luchan por su derecho de pertenencia e integraciéon en la
comunidad.

Si deveras queremos aliarnos con nuestros hijos, esta demanda
debe movernos a abrir cancha de dentro para fuera. Hacer espacio,
primero, en nuestro corazén y en nuestra vida. Todo crecimiento sano
es respuesta a una transformacion interior. Sin ese movimiento que nos
lleva a la plena aceptacion,todo reclamo queda invalidado.

Nuestra tarea es hacer converger los dos elementos que hacen
posible la integracion: darle a nuestro hijo herramientas para que se
forme una identidad sana. Que encuentre en nuestra mirada, en
Nuestros gestos y actitudes un espejo que refleje lo que vemos en él,
una persona Unica, con retos, capacidades y potencialidades siempre
Crecientes, una persona amada.

Y, al mismo tiempo, tenemos que apoyar la construccidon de un
entorno social abierto y aceptante, que asuma las diferencias como un
hecho que reta sus capacidades para hacer posibles las condiciones
de equidad que permitan la participacién de todos.

Son dos acercamientos complementarios que se refuerzan uno a
otro y hacen posible el encuentro.

Antiguamente, cuando se nos pedia discrecién solia decirse: “no
hagan olas”. Pero el amor no es discreto, crece de dentro hacia afuera
y se trasmite como el sonido porque genera ondas concéntricas que
van extendiendo gradualmente su radio de accidn. Se trata entonces,
precisamente, de hacer olas. Como dice una de las entrevistadas en
este nimero de Arard, “los padres de hijos con discapacidad tenemos
derecho de hacer ruido para que se nos escuche”, pero antes de eso,
necesitamos el encuentro profundo Yy silencioso con nuestros hijos que
es la aceptacion®
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PADRES

PREGUNTAN

Esta seccion es un punto de encuentro donde los padres pueden preguntar cuestiones que solamente otros
padres —que han pasado por la experiencia de un reto semejante— pueden responder.

Este espacio en Ararl estd abierto para que usted pregunte sus dudas y aporte su experiencia para resolver las
inquietudes de otros padres, Todos podemos darnos la manol

PENSAR EN
VOZ ALTA

Mi hija es ciega v tiene 16 afios.
Desde hace cuatro afios, a veces no
parece darse cuenta de que hay
personas alrededor de ellay piensa
en voz alta. Muchas personas lo
hacemos, lo sé, pero como ella no
puede ver si alguien estd en la
habitacion donde acaba de entrar,
[parece como si nos metiéramos, sin
qguerer, en la intimidad de sus
pensamientos.

En la escuela también le pasa. A
veces, sin darse cuenta, resuelve los
exdmenes en voz alta y la maestra
tiene que llamarle la atencion para
gue se dé cuenta de lo que estd
haciendo. ; Como puede mi hija re-
solver este problema?

Mamd preocupada.

DE FIESTA

Tenemos dos hijos, Fernando de
11 afios y Federico de siete. Al me-
nor de mis hijos lo invitan a fiestas y
paseos todas las semanas. Fernando
se muere de ganas de ir pero a €l
nadie I invita, tiene déficit de

atencidne hiperactividad. Yomisma
entiendo que a veces es dificil
manejarlo, sobre todo, sivanmuchos
nifos, pero veo su frustracion y me

damucho coraje quenopuedatener
las mismas oportunidades que su
hermano.

Ademas, como tiene celos de
Federico, cada vez se ha vuelto mas
agresivo con él. Si lo regafio me
siento mal, si no también. ;Qué
hago?

Nancy Corrales,
Durango, Durango.

FAMILIA EXTENSA

Mi cufiada y mi hermano tienen
una hija de 3 afios que aun no tiene
diagndstico, pero parece ser un
sindrome muy raro. Andan angus-
tiadisimos, de médico en médicoy
gastando hasta lo que no tienen en
estudios, peroel tiempo va pasando
Y Yo no veo gue hagan nada por la
nifia. No va al kinder ni a terapias ni
hacen nada por estimularla.

Siento que mi cufiada anda muy
deprimida v lo he platicado con mi
hermano, pero me dijo claramente
gue no me metiera. Yo creo que simi
cufiada no recibe atencion pronto,
cuando quieran hacer algo por lanifia
va a ser demasiado tarde para las dos.

¢ Como puedo haceles sentir que

no 10s {UzZI0 pPero que veo aue
necesitan ayuda urgente?

La cufiada.

PADRES
RESPONDEN

REGLAS DEL JUEGO

La opinion de Pedro y Sofia esta
dividida conrespectoaquéjuguetes
deben tenersus hijos Pedro Antonio
y Ramon. Los gemelos tienen siete
anos y Ramon, es ciego.

Respuesta 1: Creo gque yo le debo
unainfancia felizamimadrinaChelo.
Y estoy seguro que de no ser porque
es una persona extraordinaria, el
compadrazgo con mis padres
hubiera terminado con el primer
triciclo que me regalo.

Como Ramodn, yo también soy
ciego. Soy bastante mas grande que
€l y cuando yo era nifio los papas
eranalin mas sobreprotectores, pero
para mi madrinayo era un nifio como
todos.

Aprendiaandarentriciclogracias
amimadrinaya mis hermanos que
me ataban las agujetas a los pedales
y se subian conmigo en la parte de
atrés. Los fines de semana Chelo nos
llevaba al cine, a todos; me regald
mi primer Kid Acero y con sus hijos
aprendiajugar carreteritaen latierra.
Gracias a ella encontré el humor de
los cuentos de Periquita Y lef todos
los del Llanero Solitario.



PADRES

Hace poco, de hecho, fue ella
quienmeacompanda laexposicidn
de un fotégrafo checo —ciego—
en Bellas Artes.

Lo que estoy tratando de contar
en estas lineas es gue los limites son
sélo aparentes. Por favor, sefiora
Soffa, hay que ver mas alld de la
ceguera. No prive a su hijo de tener
las mismas oportunidades gue
tienen los otros nifios de su edad y
tampoco mande a Pedro Antonio a
vivir en las mismas sombras que
Ramaon.

Creo que, muchas veces, mis
padres pensaron que mi madrina
era poco sutily hasta grosera: “jmira
que llevar a un nifio ciego al cine!”,
decian. Y, sin embargo, me
considero un hombre muy
afortunado. El mejor regalo que mis
padres me han dado es encargarme
con mi madrina Chelo.

Armando Rodriguez
México, D.F.

Respuesta 2: En toda esta historia
de los juguetes, yo creo gue se estd
escondiendo una diferencia impor-
tante entre tu esposo v tu sobre la
ceguera del nifio. Es probable que
tu esposo esté negando la
discapacidad y tU quieres que la
enfrente, o a la mejor tU eres la que
estd demasiado clavada en la
discapacidad y tu marido siente
que estas exagerando.

El pleito que se dio entre mi
esposo Y Yo, no fue sobre juguetes
sino sobre el tipo de escuela a la
Que debia ir nuestro hijo David, que

RESPONDEN

es sordo. Yo pensaba que a una
escuela especial, €l que a una nor-
mal, después de mucho hablarahora
el nifio estd en una escuela normal
pero con apoyo de los terapistas
gue estan ayudando a oralizarlo.

Mi marido vy yo tuvimos que ir a
una terapia de pareja para empezar
ahablar, sin pelearnos. Laverdad, se
lo recomiendo.

Nora Roel
Meéxico, D.F.

PASO A PASITO

Isabel, de cinco afios, ha
encontrado maneras de moverse por
la casa, a pesar de sus problemas
motores. Sin embargo, el terapeuta
dice que esta iniciativa puede
contracturar sus huesos.

Nosotros tenemos un nifio con
parélisis cerebral, asi que sabe-
mos muy bien como se aprecia
cada pequefio paso que nuestros
ninos dan hacia la independencia.
Poreso nos llamé mucho la atencion
que en el caso de Chabe el tera-
pista de pronto le suspenda toda
forma de movimiento auténomo.
Si no quiere que se arrastre ni gatee
y la nifia no puede caminar,
i pretende que vuele? Yo creo que
Chabe tiene toda la razén de enojar-
se vy llorar. Si el terapista considera
que no debe gatear debe darle
alguna alternativa como caminar
con andador o usar una silla de
ruedas o alguna otra forma de
trasladarse, de manera que la nifia

no pierda la autonomia que ya habia
ganado.

Rebeca y Sergio Contreras
Meéxico, D.F.

DEL PLATO
A LA BOCA

Desde San Luis Potosinos escribe
unamama preocupadaporlamanera
como la gente tiende a establecer
una relacion afectuosa con su hijo
Rodrigo, a través de la comida.

Rodrigo tiene espina bifida y es
vital para susalud que tenga un peso
adecuado para su edad y su talla.

Soy la mamé de una nifia
comelona y soy, también, una
comelona, asi que me senti muy
identificada con tu problema.

Haceruna dietaes, de porsi, una
privacion muy dificil. Cuando,
ademas, vivimos en un pais donde
la forma mas concreta de demostrar
afecto parece ser ofrecer una papa
O una galleta, el problema se vuelve
mucho mas dificil. Mi hija y yo
asistimos juntas a un programa de
Cuida Kilos y fue muy importante
aprenderacomerjuntas. Debo decir-
te gue mi hija tiene 15 afios vy ahora
solo tres kilos de mas, tiene disca-
pacidad intelectual, pero entendid
tanbiende quése tratabael programa
gue ahora le puede decir no, hasta a
los brownies de su abuelita.

Silvia Ochoa,
Puebla, Puebla®



Independencia

ERIKA
DE USLAR

Una cualidad que se construye

Durante su participacion en el Tercer Congreso
Internacional “La Discapacidad en el Afic 2000”, Alan
Abeson, especialista en educacion con un amplio cu-
rriculum en el trabajo con personas con discapacidad
intelectual, habld sobre el deseo de todo padre porque
su hijo crezcay se convierta en un adulto independien-
te. “jCuidado! —previno Abeson—, la independencia
no es el premio al final de la carrera. Para que los hijos
puedan ser independientes, es necesario trabajar en
ello todos los dias.

“Es importante reconocer gque la educacion de un hi-
jo es un proceso complicado, paraempezar a abordar
el tema de la independencia —asegura Alan Abeson—
Es fundamental, también, reconocer gue cada familiaes
distintayhay muchasvariables que influyenen la crianza:
la presencia o ausencia de los padres; el rol de la familia
extensa; las expectativas que hemos puesto en cada
uno de nuestros hijos; el tipo de responsabilidades que
les encomendaremos. Hasta el nimero de hijos que
tiene la pareja es una variable. Todas éstas e incontables
maés, contribuirdn al proceso por el que tiene que pasar
un nifio para convertirse en adulto.

“La manera como la pareja educa a sus hijos puede
© no variar con la llegada de un hijo con discapacidad.
Dependerd, también, de la severidad de la misma, de la
manera como la enfrentan los padres y del impacto que
ésta cause en la familia”.

En vista de lo anterior, Alan Abeson considera que
no podemos hacer generalizaciones sobre la
independencia, sin embargo, podemaos revisar algunos
puntos que las familias tienen en comun:

¢Qué es independencia?

Parecerd simplista peroyo la definocomo la habilidad
gue cada uno tiene para vivir con éxito. La palabra clave
a definir, entonces, es éxito. Para algunos significa lograr
una vida plena, acorde a sus aspiraciones personales;
para otros, acumular riqueza... eso depende de cada
persona.

Lo mésimportante, cuando aplicamos esta definicion
a un nifio o a un adulto con discapacidad, es considerar
el punto de vista de esa persona y no el de nadie mas.

¢A qué edad empieza a trabajar un padre en la
independencia de sus hijos?

Mientras més pronto mejor, y una buena manera de
empezar es ensefiar a |os nifios a tomar decisiones por
si mismos.

Esta habilidad se conoce como autodeterminacion
y ampara el derecho que toda persona tiene de tomar
sus propias decisiones y determinar el curso de su
propia vida.

Self Advocates Becoming Empowered, un grupo de
activistas estadunidenses conformado por adultos con
discapacidad, define autodeterminacion como: “la
capacidad para hablar sobre nuestros derechos y
responsabilidades con el objetivo de reafirmarnos
y luchar por lo que creemos. Esto incluye la capacidad
para elegir dénde vamos a trabajar, dénde queremos
vivir v los amigos que gueremos tener. Educarnos
y educar a otros para trabajar en equipo hacia la
obtencion de metas comunes, luchar para satisfacer
nuestras necesidades y obtener el nivel de
independencia gue deseamos”.



Ensefar al nifio a decidir es un
proceso que debe comenzar desde
pequeno. Escoger el menu del dig, la
camiseta que va a llevar a la escuela...
son algunos ejemplos con los que
podemos empezar.

Todos los nifios se enriquecerian si los
padres Y las personas que los tienen bajo
sucuidado, se comprometieranaayudarlos
aaprender atomar decisionesy generaran
situaciones donde puedan poneren prac-
tica lo aprendido.

¢Cémo pueden prepararse los padres
para aceptar la independencia de sus
hijos?

Muchas parejas fomentan la auto-
determinacion en sus hijos en ambientes y
situaciones controladas, donde les permiten
ejercer su poder de decision. Estos limites sirven para
proteger a los hijos de riesgos innecesarios y se
establecen en funcién de lo severo de sudiscapacidad.

Lo peligroso es cruzar la linea que separa la sana
proteccion de la sobreproteccion. Aungue todos los
padres alguna vez hemos cruzado esta frontera—tenga
© no el nifo una discapacidad—, es mucho més fre-
Cuente que lo hagan aquellos que tienen hijos con
necesidades especiales.

Aunqgue las intencion del padre siempre es buena, lo
Ciertoes que sino damos a nuestros hijos laoportunidad
de tomar decisiones y enfrentar ciertos riesgos estamos
imponiendo limites severos para que lleguen a ser
independientes.

Asicomoimpulsamosanuestros hijossindiscapacidad,
debemos apoyara los que tienen necesidades especiales
y hacer frente, cada dia, a nuestro deber de hacer de los
hijos, adultos lo més exitosos e independientes posible.

Isualmente importante es recordar que la indepen-
dencia no se consigue de la noche a la mafiana. Se
construye desde la nifiez.

¢Como aprenden los padres a conservar su
individualidad mientras forman a sus hijos?

Desafortunadamente, no hay una férmula
garantizada para evitar que un padre se vuelva tan
codependiente del hijo que le sea dificil recordar
que ¢l es, antes que nada, una persona. Sin embargo,
Y aungue cueste mucho trabajo, particularmente
cuandoel nifio es pequefio, la pareja debe recordarse
a diario la meta que se han impuesto: la
independencia de su hijo.

Hay que enfrentar la realidad de que, probable-
mente, moriremos antes que nuestros hijos vy, obvia-
mente, les hacemos un bien preparandolos lo mejor
posible para que puedan enfrentar la vida como adultos
independientes.

Lo que voy a decir puede sonar despreocupado o
insensible, pero las personas que tienen hijos con
discapacidad tienen que hacer todo lo que esté a su
alcance por vivir como lo hacian antes de ser padres:
participarenactividades familiaresy recreativas, frecuentar
a los amigos, disfrutar el trabajo, escuchar misica... Los
padres que se involucran tanto con sus hijos que ya no
reconocensu propioser, estdnen serioriesgo de disminuir
su efectividad como padres y, al mismo tiempo, evitan
Que su hijo se reconozca como individuo.

Involucrarse demasiado con el hijo con discapacidad
disminuye, ademés, nuestracapacidad paraserpadres de
nuestros otros hijos y ser una buena pareja para nuestro
eSpOso © esposa.

¢Como aceptar la sexualidad de nuestros hijos?

La sexualidad de los hijos —con o sin
discapacidad— es tema dificil para cualquier padre.
Sin embargo, en mi experiencia, es aln mas dificil
para las parejas que tienen hijos con discapacidad
intelectual.
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La mayoria de nuestras expectativas como padres
parten de un preconcepto. De lo que nosotros creemos
que puede pasar en el futuro. Y sin embargo, no hay
garantias.

Muchos nifios con discapacidad crecen Y se convier-
ten en adultos responsables e independientes gue
disfrutan las oportunidades que la vida les presenta y a
las personas que les rodean. Si ése es el tipo de vida que
queremos para nuestros hijos, entonces deoemos
entender que parte de esa vida incluye a la sexualidad.

Lo que tiene una importancia critica es como vamos a
educar a nuestros hijos para que ellos puedan hacerse
cargo de su propia sexualidad de manera responsable e
independiente. Eso depende, como todo, de cada fa-
milia.

Sin embargo, ninguna familia puede ignorar que la
sexualidad estd presente en todos los seres humanos
tengan, o no, una discapacidad.

Hay padres que inscriben a sus hijos en escuelas
donde se les enseiia a ser independientes: a usar
el transporte piblico o aprender un oficio, entre
otros. Sin embargo, cuando llega la hora de usar el
transporte o ejercer el oficio, los padres son el
primer obstaculo, ;como evitar el miedo a la
independencia?

Una manera de enfrentar estas “contradicciones” es
reconocer que al asumirlas impedimos que los hijos vivan
plenamente. No sélo obstaculizamos el que los jovenes
practiquen lo que aprendieron sino que, ademas,
contribuimos a discapacitar a los hijos en su proceso de
convertirse en adultos productivos.

Negar a los muchachos la oportunidad,
escatimarles el apoyo de lafamilia, crea frustraciones
terribles.

Jamés debemos asumir que las personas con
discapacidad no se dan cuenta de lo que pasa a su
alrededor. Muchos de los jovenes solo asipiran a tener
una vida plena, lo méas cercana posible a la que tienen
sus hermanos, sus primos u otros familiares.

Independencia, dicen, no es la capacidad de hacer
las cosas solo sino la sabiduria para saber reconocer
a quién podemos pedir ayuda ¢Esta de acuerdo
con esta idea?

iSil, sugiere que otro término que podemos utilizar
para definirindependencia es interdependencia. Una
vision real de la vida donde queda claro que las perso-
nas —con Yy sin discapacidad— interactuamos en
distintos ambientesy, entodos, debbemos relacicnarnos
con otras personas. Consecuentemente, un aspecto

importante para ensefiar lo que llamamos autodeter-
minacién es aprender a quién pedir qué tipo de ayuda.

iCémo pueden favorecer los padres la vida social
de sus hijos?

En Estados Unidos cada vez es mas comun
—particularmente entre los muchachos con disca-
pacidad intelectual que concluyeron su capacitaciony
acaban de ingresar a un empleo— que los jovenes
saquen 10 en actividad laboral y cero en coffee-break.

Esto hace evidente que los jovenes tienen que
aprender habilidades para relacionarse con otros. Tras
este pequefio estudio nos dimos cuenta que habfamos
entrenado perfecto a los muchachos para desempefar
su trabajo, pero que era necesario ensefarles, también,
cémo interactuar socialmente con sus companeros.
Desafortunadamente, este entrenamiento no puede
darse en las escuelas, es algo que se aprende desde
nifio, en casa, y lo cultivamos a lo largo de nuestra vida.

Independencia es un término abstracto. Como pa-
dres debemos trazarnos un plan 'y conquistar una meta
cada dia. Independencia no es el tesoro que hayamos
al final del camino, son logros que conquistamos dia a
dia.

Todos los padres sabemos que el tiempo vuela. Esa
es la razén por la cual tenemos gque planear hoy para
mafianay, también, es larazon por la que un padre debe
trabajar, desde muy temprano, para que su hijo cons-
truya su propia independencia.®

llustracion: Roberto De Uslar Alexander.
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‘*Embestlda A
y cOmo torearla

Cuando Isabel Bayonas decidid
dedicarse, profesionalmente, al
rejonecnosablague lavidalaestaba
preparando para lidiar un toro muy
dificil.

Laaudacia, lavalentiayesacurio-
sa mezcla de quientiene el realismo
necesario para saber qué terrenos
pisa, al mismo tiempo que asume
los riesgos con sentido del humor,
voluntad ludica y estética, eran
cualidades indispensables para el
rejoneo pero, también, para lidiar
ese toro potente, formado de
ignorancia y prejuicios, que
aprendena capotear los padres que
tienen hijos con autismo.

Cuando nacidé su hijo David el
autismo era, apenas, una etigueta
que encubria un misterio absoluto.
En 1943, Leo Kanner le puso nombre
aesteextrafio sindrome que encierra
ensimismosyaltera lacomunicacion
de algunos nifios antes de cumplir
tres afios de edad.

La condicion de David retd a
toda la familia pero Isabel fue quien
se decidio a lidiarla. Como sobre el
caballo, sabia que, para dominarlo,
tenfa que conocer el autismo a
profundidad vy aprender a vivir en
armonia con él.

“Nuestros hijos autistas son per-
30NaS COMO fas demas. Lo gue pasa

Entrevista con Isabel Bayonas

es gue son autistas —dice Isabel
Bayonas, con la manera directa de
hablar caracteristica de los
espanoles—, yo tengo cuatro hijos:
uno tiene muy mal genio pero es
muy inteligente; la otraes todaternura
pero es mas tozuda que una mula; la
menor es toda sensibilidad pero es
libre como ella sola, no quiere que
nadie le diga lo que tiene que hacer
y mi hijo David, pues es autists; y es
asi como hay que aceptar a los hijos,
como son. David no es ni mejor ni
peor que los otros. Todos son mis
hijos. Los quiero como son”.

Tomar el toro por los cuernos

Para que David y otros nifos,
Jovenes y adultos como él puedan
vivir una vida plena se requiere
vencer muchas barreras de
incomprension, miedo e ignorancia
en nuestras sociedades. Ese es el
toro gue decidié enfrentar Isabel
Bayonas.

“La integracidon tiene que
empezaren lafamilia. Si nosotros no
lo hacemos no tendremos ningun
derecho a exigir que los demaés lo
incluyan en el colegio o en las
actividades sociales gue todos
compartimos.

“La integracion familiar no
requiere tecnicas sofisticadas. B

ALICIA
MOLINA

asunto es tratarlos lo mds normal
posible, no como autista ni como
discapacitado: como persona. En
mi caso —recuerda Isabel— le he
explicado a mis hijos cuando tenian
diez o 12 afos: Vuestro hermano
tiene autismo, pero no hay que
sobreprotegerlo, tenéis que tratarlo
de igual a igual, entendiendo que la
misma cosa gue a vosotros se les
dice una vez, a él hay que decirsela
20 veces y todos los dias, pero
tratarlo normal.

“Cuando me preguntan cémo se
integra el nifo a la familia, me cuesta
responder porque es algo que se
hace espontdneamente, de lo mas
normal. Por ejemplo, en mi casa,
cuando estamos comiendo juntos,
todos mis hijos hablan: mamé es
gue he tenido este problema en la
universidad porque el profesor; el
otro: puesyo tengo un pendiente en
mi trabajo en television vy tal.
Entonces David se aisla porque
como €l no entiende lo que se estd
hablando, mira al techo y se va.
Cualquiera de nosotros, inmediata-
mente, Nnos damos cuenta de que
no esta, y alguno le dice: oye tio,
qué pasa contigo gue no me prestas
atencion, estamos hablando, ;qué
opinastideloque decimos?, como
David no entiende sd\o dice: c\aro,




/AN

¥

il

a

si, si. El hermano le responde claro
no, opina, porque td eres un
miembro més de lafamilia. Entonces
¢l dice muy orgulloso: hombre claro
vy ya no dice nada mas; pero a
nosotros no nos importa, lo que nos
interesa es que sienta que contamos
con él, que es uno mas de la familia.
Se le trata con respeto, de igual a
igual, por eso digo que integrar es
de lo mas normal”.

En términos taurinos se dice que
no hay mal toro si hay buen torero. El
autismo es un toro que, cuando
embiste, muchos querrian regresara
los corrales, pero con paciencia,
arte'y conocimientose logra lafaena.

Isabel nos platica sobre la vida
cotidiana con David: “él repite
mucho las cosas, repite y repite pero
hay algunas veces que de tanto
hacerlo, lo aplica en el momento
justoy te hace feliz. Me dice: mamg,
i qué estds haciendo? v yo le digo,
arroz. ¢Blanco oamarillo?y le digo,
amarillo. Al ratitovuelve: mama, ¢ qué
estds haciendo? y yo... arroz.
¢ Blanco o amarillo? Amarillo David.
Y luego vuelve otra vez: (estas
haciendo arroz? Si.  ¢Blanco o
amarillo? Ya irritada, grito: jAMA-
RILLO! v me dice: tranquilizate y
controlate, que es eso lo que yo le
digo a él cuando se descontrola.

“Cuando ves gque lo que tu le
estas ensefiando lo asimila aungue
parezca gue no lo entiendey luego,
ademas, lo aplica en un contexto en
el que tu no te lo esperas, te da
muchisima satisfaccion.

Con D de David

“Hemos creado unaempresapara
introducir a David al trabajo. Es un
empleo conmuchos apoyos porque
¢l no sabe leer ni manejar el dinero,
peroes muy educado, muy correcto.

“Nosotros lo apoyamos como
familia. Hemos creado una
papeleria-libreria. El trabaja ahi y
hemos contratado una dependienta

gue lo conoce y se entiende muy
bien con él. La funcion de David es
ordenar el almacén. Como los
autistas son tan sistematicos, el
almacén esta impecable. No hay un
cosaquese rezague ni se desordene.
Qué maravilla, ;no? Perfectamente
ordenao. O sea, que esa mania la
utilizamos a nivel practico, por lo
tanto, no hay que decir ‘jay que
chicol, jqué mania que tienes!’, la
utilizas v va esta.

“Yo siempre voy corriendo,
entonces cuando me ducho, pues
notengotiempo de colocarel bario,
le digo: ‘David, coloca el bafio’,
entra él, coloca todo perfecto vy ya
estd. Utilizo sus habilidadesy no hay
que hacer un drama de esa mania, sl
puedes utilizarla.

“El estd entregado a su trabajo.
Nuestra papeleria se llama D3. La D
maylsucla es por David, 3 somos su
papéa, Macarena y yo gue somos los
socios. La D es mas grande, le
decimos, porque €sa es la tuya y es
la mas importante.

“Atodo el mundoledice: ‘laDes
mia por eso es mas grande’. Le
reforzamos peguefas cosas para
queélsesientatil, importante, para
Que se sienta persona. Se pone muy
contento cuando sus hermanos le
dicen: tio, qué bien lo haces. Eso es
la integracion familiar. Es consi-
derarlocomouna personaguetiene

sus capacidades y reforzarlas.
Cuando hace algo mal pues también
hay que hacérselo notar, le decimos:
Contrélate y €l responde: pues ya
estoy controlao. Esas cosas son una
forma muy natural”.

Lidiar con nuestros sentimientos

Esto, que a Isabel le parece tan
normal y natural, es el resultado de
una largo proceso personal, queella,
su esposo Yy sus hijos han vivido.
Isabel entiende que el proceso de
lidiar con los propios sentimientos
tiene etapas gue vivimos todos los
padres.

“La primera, ante el impacto del
diagndstico, es una respuesta de
pardlisis e inmovilidad, después se
tiende a minimizar el problema,
tratamos de no darle importancia.
Cuando lo vemos en toda su
dimensién suele venir una gran
depresion y, cuando hemos vivido
y expresado el dolor, estamos listos
para aceptar la realidad”.

La aceptacion es la clave que
permitird lo que Isabel llama “auto
integramnos”, recuperarnos a nosotros
mismos y empezar la blsqueda de
significado que nos lleva a la
internalizacion, la asimilaciéon que
nos permite empezar a actuar hacia
afuera.

Sélosi hemosvivido este proceso
estaremos listos para integrar y para



involucrar a otros. “Con toda naturalidad podremos
sacar nuestra tarjeta de presentacion que responde tres
puntos:

Quién soy: Isabel Bayonas, mamé de David. El es
autista.

Qué es el autismo: es un sindrome que se caracteriza
]! S

Como me pueden ayudar: el camicero, ....en el
super... el sefor que vende globos... “

Isabel vino a México, al Tercer Congreso “La
Discapacidad en el Afio 2000", como ha ido a muchas
partes del mundo y a todos los rincones de Espana, a
reivindicar los derechos de las personas con autismo y
sus familias. Vino a decir a otros padres, como ella, que
tenemos derecho a exigir nuestros derechos.

“Tenemos derecho a pedir a los profesionales que
sean claros en el diagndstico, honestos. Es mucho mejor
quetedigan claramente, ‘'no puedo hacer el diagndstico
porqueno me siento capaz’, a que te den uno falso que
va empeorar la situacién del nifio. También los padres
tenemos que colaborar, porque a veces no queremos
oir que nuestro hijo es autista, porgue el diagndstico no
nos gusta, perosi es asi es asiy no hay mas vuelta de hoja.
Si es autista, es autista.

“Desde ahi podremos empezar a exigir los derechos
a los demas: el derecho a la integracién escolar: a la
integracion en el entorno donde el chico va a vivir. El
derecho a que no nos engafien a los padres, a que no
jueguen con nuestra angustia. Decimos que con tal
terapia o con tal programa se va a curar nuestro hijo. No
es cierto. El autista nace autista. No es culpable ni la
sociedad ni la familia. Cuando se averigiie qué es lo que
produce el autismo se podré prevenir el nacimiento de
nifios con autismo. Hoy por hoy no se cura. Lo que si
podemos hacer es mejorar su vida.

“eComo? Pues exigiendo la integracién, la
independiencia, que se los acepte con sus
peculiariaridades, tal como son, que se elaboren leyes
que los protejan. Exigiendo lo que haya que exigir,
porgue son los derechos que tienen nuestros hijos y la
obligacién de nosotros los padres. Nosotros tenemos la
fuerza y la obligacion de exigir los derechos de
nuestros hijos.

“La funcion de los profesionales es
apoyarnos con su trabajo. Uno sin el otro no
puede hacer nada. En Espafia se dice ‘hay
Qque andar juntos pero no revueltos’. Me
refieroaque el profesional tiene su trabajo
y los padres el suyo. No deben de
mezclarse. Cada uno tiene que saber
cual es su lugar. Los padres no tienen

que interferir en la terapia de los chicos ni los
profesionales en la labor de los papés, pero tienen que
luchar juntos.

En su ponencia, Isabel reconocié que “los padres
han sido los verdaderos creadores de los movimientos
asociativos que se gestan desde finales de la Segunda
Guerra Mundial. Enel caso del autismo, el nacimiento de
las asociaciones fue relativamente tardio debido, por
una parte, a que ladefinicion del autismo comosindrome
independiente se dio en los afios cuarenta y, por otra,
a gue las primeras especulaciones sobre las causas de
este sindrome culpabilizaban a los padres y esto los
llevaba al aislamiento.

Pasos reales

A mediados de los afios setenta, Isabel Bayonas
fundd en Espafia la Asociacion de Padres de Nifios
Autistas (APNA).

Convencida de que las personas con autismo tienen
todos los derechos de cualguier ciudadano, Isabel
invité a la Reina Soffa a presidir el primer congreso
convocado por laasociacion. Esto centré laatencidn de
muchas instituciones y de los medios de comunicacion
en las condiciones de vida de las familias que tienen
este reto. Como elladice, “los padres tenemos derecho
de hacer ruido para que te escuchen. Tenemos que
mentalizar a los gobiernos de gque nuestros hijos tienen
los mismos derechos que los ciudadanos ‘normales’,
entre comillas, porque habria que averiguar qué es lo
normal. Por lo tanto, tienen que considerarlos en sus
programas Y, sobre todo, deben considerar que esas
personas votan. Los papés tenemos la obligacién de
recorddrselo y de hacerles que lo cumplan”. ®

llustraciones: Juan Prieto.
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Sofiar con un mejor futuro

Christel House, una asociacion civil internacional que
inicié labores en México en 1998, ofrece un servicio
educativo integral que brinda esperanza a cientos de
nifias y nifos huérfanos, abandonados y desprotegidos.

Bajo el lema de que ninguin menor desea Vvivir en la
pobreza y de que todos merecen una oportunidad,
esta organizacion abri¢ sus puertas para brindarles
experiencias positivas que permitan romper el circulo
de pobreza en el que estan insertos.

El Centro de Desarrolio

En el Centro de Desarrollo, ubicado en la colonia
Ampliacion Napoles, se atiende diariamente a 250
nifos y nifas en dos tumos de cuatro horas cada uno,
ofreciéndoles apoyo educativo y salud integral.

Para Carlos Pulido, Director de Programas Educativos,
este Centro ofrece “un espacio de socializacion positiva
a menores con discapacidad social, provocada por el
ambiente deteriorado y el entorno en que viven, el cual
dificulta su desarrollo pleno: casas hogar y familias
disfuncionales. Estos chicos muestran graves problemas
en su desarrollo socioafectivo, que se traducen en no
mirar a los ojos, no tener autoestima, no considerarse
valiosos y resolver con violencia o retraimiento sus
problemas. Nosotros les ayudamos a descubrir nuevas
formas derelacionarse consigo mismosycon los demas”.

El enfoque pedagodgico

“La piedra angular del modelo es su enfoque
pedagogico humanista, centrado en la persona, que es
muy favorable para cualquier sujeto con discapacidad
—menciona Carlos Pulido—. Enél seenfatizalacreacion
de ambientes de aprendizaje social con una mediacion
intensivay propositiva por parte de los educadores, a la
vez que se brindan a las nifas y ninos estimulos para
facilitar su desarrollo integral fisico, psicolégico, cognitivo
y socio-afectivo. Porello, cadaactividad y cada espacio

del Centro tienen detrds una planeacion de acuerdo a
determinados propositos educativos.

“Operamos con pleno respeto a su persona y con
confianzaensuinteligenciayensucapacidad, cuestionque
de inmediato eleva la autoestima. Con nuestra intervencion,
queremos propiciar que se transformen en personas
conscientes Y responsables de su desarrollo. Damos mas
valor a los procesos que a los resultados, porque ellos
permiten transferir los aprendizajes a nuevas situaciones”.




Con relacion a los nifios que tienen discapacidades
fisicas o intelectuales, Carlos menciona que muchas
veces éstas traen consigo, también, una discapacidad
social. Ante esto, la creacion de ambientes favorables y
de una mediacion capaz de promover como personas
alos chicos y chicas que la padecen, les puede ayudar
a descubrir sus potencialidades vy a orientar en forma
positiva su desarrollo.

El punto de partida: la evaluacién personal

El modelo Christel House parte de la evaluacion
cientifica de cada participante, por medio de la
aplicacion de una prueba estandarizada (Woodcok-
Mufoz Revisada) que brinda su perfil de destreza
cognitiva. En ella se miden: identificacién de palabras,
comprension de textos, calculo, problemas aplicados,
dictado y muestras de redaccion.

Los resultados permiten conocer como estd cada
uno en estas areas y qué tipo de asistencia requiere. Las
intervenciones, sugeridas en la propia evaluacién, se
clasifican en: extrema, intensiva, especial, regular y
recurso; ésta Ultima se considera cuando el menor
obtiene un puntaje muy alto y puede ser de ayuda para
facilitar el aprendizaje de sus compafieros. Cabe
mencionar que la mayoria, al provenir de ambientes no
favorables, requiere de intervenciones extremas e
intensivas.

A pesar de trabajar en grupo, la evaluacion permite
definirunaestrategia individual, de acuerdo al perfil de
necesidades personales. Los nifios y nifias portan un
gafete con la representacion gréfica de su evaluacion y
lo que ella significa en términos de intervencion
educativa, para gue el facilitador conozca dénde tiene
Que concentrar sus esfuerzos.

Miguel Angel Viveros, encargado del Programa de
Intervencion Integral Intensiva, plantea: “se podria pensar
que traer este gafete puede ponerles una etiqueta, pero
para nosotros significa una ayuda para que los nifios y
nifias reconozcan sus 4reas de oportunidad y sean
conscientes de su propio proceso, asi como para que
los educadores orienten su intervencion individual”.

Ademas, la aplicacion periddica de la prueba
Woodcok-Mufioz Revisada proporciona informacion
confiable paramedir los logros de cada uno, de acuerdo
a su propio potencial.

Un modelo como el de Christel House puede ser
aplicado a nifias y nifios con necesidades especiales,
siempre y cuando se tome como punto de partida una
evaluacion especial acorde a su discapacidad. A partir
de los resultados, se pueden disefiar intervenciones
individuales més especializadas y en grupos mas

pequenos ya que sus necesidades son especiales.
Ademas, las mediciones periédicas pueden ser una
herramienta que sirva como un registro objetivo, tanto
de sus avances como de la eficacia del modelo de
intervencion empleado.

La intervencion educativa

“Para que un nifo se desarrolle plenamente requiere
de ambientes que lo promuevan como persona
—afirma Carlos Pulido—. Nosotros propiciamos
ambientes de facilitacion o mediacién, porque los
chicos necesitan el acompafiamiento de alguien
responsable que los ayude a descubrir el entormno, a si
mismos y a los demas. Nosotros mediamos, concepto
Que se contrapone al de otorgar; no somos dadores,
sino facilitadores y creamos las condiciones para que
los nifios puedan descubrir lo anterior. Ademas, de
acuerdo a la propuesta humanista, confiamos en que
cualquier persona, en condiciones favorables, puede
descubrir su propio proceso de desarrollo y cambiar
sus formas de relacion”.

El equipo de Christel House ha confirmado lo ante-
rior al ser testigos de transformaciones excepcionales
después de seis meses de trabajar con los chicos y
chicas; demostrando, asi, que con intervenciones de
calidad, tienen logros sustantivos.

Aplicado a menores con discapacidades fisicas o
intelectuales, este modelo puede, también, ser muy
positivo pues permite que cada uno, de acuerdo a sus
capacidades, sea responsable de su propio desarrollo.
Esto fortalece la autonomia e independencia. Ademas,
el modelo Christel House permite valorar a los nifios
como personasy confiar en ellos y en sus capacidades,
lo que aumenta su autoestima y autovaloracion.

Una operacién con intensién educativa

Los chicos vy chicas estdn clasificados en cuatro
niveles, segln su edad, y asisten al Centro durante
cuatro horas diarias de lunes a viernes, en dos turnos:
matutino o vespertino, asi como los sdbados en la
manana, dia en que realizan actividades artisticas y
deportivas.

Entre semana, los muchachos reciben dos horas
diarias de apoyo académico para hacer sus tareas
escolares y otras actividades que les permiten
desarrollar habilidades de pensamiento, creatividad
e interaccion social normalizada. Reciben, ademas,
una hora diaria de inglés y otra de computacién. En
todas las actividades se pone especial atencion a las
necesidades académicas de cada participante, pero
también al manejo positivo de relaciones sociales,




afectividad, empoderamiento y
autoestima.

En lo que se refiere a Apoyo
Académico, Gabriel Gaytéan,
Coordinador de esta area, plantea:
“la tarea era para los ninos un
problema, porque la realizaban en
un ambiente autoritario y negativo.
En el Centro la consideramos como
un estimulo para desarrollar su
inteligenciay promover habilidades.
Los contenidos se convierten, asi,
enun pretexto paraenseara pensar
y a transferir conocimientos; nues-
tras acciones se basan en una
definicion de inteligencia, es decir,
lapotencialidad que la personatiene
para aprender”.

Es importante resaltar que la
intervencion educativa de Christel
House no tiene caracter esco-
larizado. Pero se pretende que
—tantolas intervenciones de apoyo
académico, como los cursos de
inglés y computaciéon— se traduz-
can en el desarrollo de habilidades
cognitivas: comparar, inferir, dedu-
cir, concluir, clasificar, observar y
trasladar el aprendizaje a otras
situaciones.

Desde esta perspectiva, Victor
Hugo Gutiérrez, facilitador de uno
delossalones de computo, plantea:
“aqui aprenden reglas de com-
portamiento, de trabajoy de uso de

equipo. Trabajan con tutoriales
educativos y paguetes de computo
en forma auténoma y sdlo
intervenimos en caso de que lo
requieran los alumnos. Lla compu-
taciones un pretexto paradesarrollar
la autonomia para el estudio, la
lectura, la comprensién y el
seguimiento de instrucciones”.

Cuando los nifios y nifias no
tienen tarea o bien ya la terminaron,
pasan a un salén dividido en zonas
donde pueden realizar diversas
actividades: juegos de mesa,
construccién, didlogo para resolver
conflictos, actividades manuales,
arteyvideos educativos. Cadaquien
elige dénde trabajar, lo hace en
forma auténomay con compromiso
con su decision, ya gue no pueden
estar en una zona sin hacer lo que
corresponde en ese espacio.

A pesar de gque el ambiente
favorece la integracion a las
actividades, hay chicos que tienen
problemas para hacerlo. Miguel
Angel Viveros trabaja con ellos muy
de cerca. “Por lo general, los chicos
con discapacidad social son muy
agresivos —explica—, ven todo
como una injusticia, pelean mucho
ynoaceptanreglas con facilidad. M
objetivo es integrarlos poco a poco
y confrontarlos con susituacion para
que puedan resolverla”.

Si se toma como base este
modelo, cualquier programa
educativo para personas con
discapacidad puedeaprovecharlos
multiples estimulos que proporciona
un ambiente favorable para
desarrollar sus habilidades e
inteligencia, asi como para adquirir
la capacidad de transferir los
conocimientos adquiridos a nuevas
situaciones. Lo importante es que
cada actividad y cada intervencion
mediada tengan ese objetivo.

Mente sana en cuerpo sano

Ademds del desarrollo cognos-
citivo, Christel House se preocupa
por garantizar la salud de las nifias y
nifios. Para ello, se hace un examen
para conocer su estado general y la
vigencia de sus vacunas. Asimismo,
se realizan valoracicnes odon-
toldgicas, auditivas, visuales y
emocionales.

Adicionalmente, se considera
importante reconocer e intervenir
en los factores del entorno que
influyen en su salud, como son las
condiciones fisicas e higiénicas del
sitio donde viven, sus habitos vy sus
regimenes alimenticios.

A través de una intervencion in-
tegral esta institucion brinda
soluciones efectivas y sostenibles,
orientadas a maximizar las fortalezas
y el potencial de los nifics vy nifias
con discapacidad social. Un mo-
delo que puede ser adecuado
perfectamente a personas con
discapacidad fisica o intelectual y
quesembarariaenelloslaesperanza
detenerunavidamejoral desarrollar
sus potencialidades, optimizar sus
logros vy adquirir confianza y
autoestima. Una semilla muy valiosa
para gue en el futuro sean personas
autosuficientes y responsables,
capaces devivirlavidacondignidad
y mayor probabilidad de éxito.®

fotografias: Veronica Macias.
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Aprender a aprender

Maureen Priestley, psicologa escolar, directora del
Instituto Pasos Adelante en Guadalajara y autora de 21
lioros sobre habilidades de pensamiento, asistié al
Tercer Congreso “La Discapacidad en el Afio 2000” para
dictar una conferencia sobre pensamiento critico. Un
meétodo educativo cuyo objetivo principal es hacer de
los alumnos —con vy sin discapacidad—, personas
auténomas, pensantes y productivas.

“Es deber de todo maestro el que los alumnos
aprovechen el tiempo que invierten en nuestro salon de
Clase—asegura Maureen—. Noes facil, losé. Enunmismo
salén podemos tener nifios cuyo desempeno corres-
ponde al grado escolar, otros que estén por debajo del
nivel requerido v algunos que lo rebasan en cierta medida.
Hay alumnos intensamente motivados que participan
plenamente y estudiantes que carecen de iniciativa o que
distraen e interrumpen a los demés. Lo importante, dentro
de esta diversidad, es saber aprovechar las capacidades
de cadanifio, sacar lo positivo de unassituacion dificily dar
clase, convencidos de que TODOS, absolutamente
todos los nifios, pueden aprender”,

(Qué es pensamiento critico? Es la forma como el
maestro procesa lainformacion para permitirque el alumno
aprenda, comprenda, practique y apligue lo aprendido.
¢Por qué es importante? Quiza esta carta lo explique
mejor:

Mi hermano Daryl, quien tiene 18 afios de edad y un
cociente intelectual de 30-40, ha asistido a la escuela
durante 12 afios vy recibido educacion personalizada
durante mucho tiempo.

Daryl ha aprendido a hacer un monton de cosas:
sentado, en menos de 10 minutos, puede colocar 100
clavijas en una tabla con un 95% de precision; sin em-
bargo, no puede meter monedas en una maquina cuando
tiene sed y quiere un refresco.

Cuandoseleindica, puede tocarse lanariz, laespalda,
las piernas, los pies, el pelo v las orejas —todavia esta
aprendiendo lo que son la mufeca, el tobillo v la
cadera—; pero no sabe sonarse la nariz cuando tiene
catarro.

Daryl puede armar un rompecabezas grande con
100% de precisiony colorear un conejo sin salirse de la
raya, pero mi hermano prefiere la musica vy nadie le ha
ensefado como usar la radio o el tocacintas.

Puede doblarun papel en mitadesy hasta en cuartos,
pero Daryl no dobla su ropa. Es capaz de clasificar
cubos distinguiéndolos hasta en 10 colores distintos,
pero no puede separar la ropa blanca de la de color
para echarla a la lavadora.

Reconoce las letras del alfabeto hasta con un 85% de
precision, pero no sabe diferenciar el bafo de los
hombres del de las mujeres cuando salimos a un lugar
publico.

Sefalaeidentifica 100 tarjetas conabsoluta precision,
pero no puede indicar al mesero lo que quiere comer,
sefialando un ment con ldminas.

Daryl puede caminar, hacia atrds y hacia adelante,
sobre una barra de equilibrio, pero no puede subir las
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escaleras del parque que llevan a la
cancha de basquetbol.

Cuenta de memoria hasta el 100;
pero no sabe cuanto dinero debe
pagar al dependiente por un helado
0 un refresco.

Puede formaruncirculo conotras
personas, mantener una conducta
apropiada, cantar y jugar; pero
nadie, en nuestra cuadra, quiere
hacerlo con él.

El camino
hacia el pensamiento critico

“El punto de partida del pensa-
miento critico se explora con los
sentidos. Es lainformacion que entra
por los 0jos, los oidos, las manos, la
lengua vy la nariz de nuestros
alumnos”, explica Maureen.

“Los maestros debemos crear un
ambiente de aprendizaje queresulte
interesante y estimulante utilizando
modelos de ensefanza multisen-
soriales como son los moviles, las
maqguetas, el teatro, el cine, el canto
vy la cocina, entre otros.

“El siguiente pasoes permitirque
los alumnos trabajen sobre la
informacién recibida. Esperamos
que el nifio no sélo observe y
discrimine sino gue comience a
comparar y contrastar, catego-
rizar, clasificary nombrar, asicomo
a ordenar en secuencia la infor-
macién. Este nivel requiere que el
alumno no se limite a reconocer la
informacion sino que haga algo con
ella. Por ejemplo: Ramoén ya sabe
distinguir el rojo de los demas
colores. En el minisuper que
organizamos enel salén puede elegir
las frutas que son rojas; ahora tiene
que aplicar lo que conoce para
transitar por la calle. Ramoén debe
saber que sélosi el semaforoestaen
rojo puede cruzar.

“Cuantas mas oportunidades
tenga el alumno para utilizar Ia
informacion que recibe, mayores
serdn las probabilidades de que la

almacene en lamemoriay lalocalice
con facilidad cuando sea necesario.
Al existir una mayor frecuencia en el
uso y experiencia practica de la
informacion, el conocimiento llega
a formar parte del inventario de
facultades personales del alumno.

“Los nifios comienzan a
aprovechar la informacion gue
reciben: la analizan v, al hacerlo,
empiezan a cuestionarse, a hacer
SUYO el conocimiento. Solo asi
serdn capaces de resolver
problemas, en el salén de clasey en
la vida cotidiana.

“El suefio de todo maestro es
tocar la vida de sus alumnos vy
enriquecerla. Esperamos que, con
la aplicaciéon del pensamiento
critico, los nifios abandonen nuestro
salén con una experiencia positiva
acerca del aprendizaje y contando
con herramientas para enfrentar la
vida como personas autosuficientes,
productivas Yy responsables”.

Padres involucrados

Seguin Maureen Priestley, invo-
lucrar a los padres en el proceso
educativo aumenta cualquier
resultado positivo gque espere
alcanzar el maestro y produce una
vigorosa conexion entre la escuelay

el hogar. Los alumnos son capaces
de percibir que sus padres y maes-
tros estén trabajando por el mismo
objetivo: hacer de ellos personas
con confianza en si mismas,
competentes Y reflexivas.

“Para no estorbarmnos, lo mejor es
platicar acerca del papel que tocaa
cada quién en la educacién de los
nifios y cémo lo vamos a llevar a
cabo, en equipo. Esto ayudara a
evitar malos entendidos”, sugiere
Priestley.

“Establecer comunicacion con
los padres no es sencillo, pensemos
que durante mucho tiempo las ‘jun-
tas con el maestro’ se han traducido
como: JAhora qué habrd hecho?
Los padres todavia no estan
acostumbrados a ir a la escuela para
escuchar noticias positivas sobre sus
hijos y, por eso, nuestras reuniones
pierden efectividad. Los padres
llegan al salén tensos, preocupados
v a la defensiva.

“iINo se guarden las buenas
noticias! Si queremos tenerreuniones
positivas con los padres es
importante que nuestro primer
contacto con ellos sirva para
establecer relaciones cordiales.
Algunas ideas incluyen: pedirles que
acomparien a sus hijos a la escuela,



el primer dia de clases, y permanezcan con ellos du-
rante media hora.

“Organizar pequenias juntas, de 15 minutos, en las
cuales los alumnos presenten a sus padres y nos
expliguen quiénes son ellos y a gué se dedican.

“Con respecto a las juntas —continda Maureen
Priestley— éstas funcionardn mejor si son cortas vy
eficientes. Los padres suelen estar preocupados por la
siguiente informacion: ¢ cuél es el desempefio académico
de mi hijo?, ;como va progresando en relacién al
grupo?, i se lleva bien con sus compafieros?y ; como lo
puedo apoyar en casa?

“Como padres, no debemos esperar que todo el
trabajo sea de los maestros. Es importante cooperar con
ellos en favor de la mejor educacion de nuestros hijos.
Mostrarnos interesados motiva a los maestros y, cuanto
mejor conozcamos los temas gque ven nuestros hijos en
clase, mas efectivo serd el apoyo que les demos en casa
para que practiquen lo aprendido.

“Insisto —concluye Maureen—, los estudiantes
deben saber por qué ensefiamos, qué ensefiamos v
para qué sirve lo que aprenden. Solo asi serdn capaces
de utilizar ese aprendizaje a lo largo de su vida”®

Padlres y maestros pueden obtener mayor informacion acerca de este tema en el libro de Maureen Priestley “Técnicas y estrategias del
pensamiento critico”, editado por Trillas. La carta sobre Daryl fue publicada en el servicio de divulgacion por cotreo electronico:
Cyberpasos de la Fundacion Paso a Paso de Venezuela (elvira@telcel.net.ve). Fotografias: Veronica Macias.

Centro de rehabilitaciéon y educacién
para problemas en
Comunicacién Humana

Te ofrecemos un serviclo serio y profesional
para resolver cualquier problema en
Comunicacién Humana

Contamos con instalaciones especiales para:

Evaluaciones, dlagnéstico y tratamiento

Terapia Indlvidual

Estimulacién temprana

Terapia de pareja

Terapia u orlentacién famliliar

Orientaclones vocaclionales

Platicas de orientacién y talleres para
padres
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MORTE 81-A Mo, 309 COL. ELECTRICISTAS
DELEG, AZCAPOTZALCO C P, 02060
MEXICO, DF_ TELS: 352-43-30 Y 352-63-04

crepch@df1.telmex.net.mx

18 invitamos
In Ca

Si eres una mama
con necesidades especiales
te invitamos a tomar un café,
en nuestras oficinas de redaccion,
los ultimos lunes de cada mes
de 10:00 a 12:00 del dia.
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Limites del diagndstico

En palabras de Martha
Alejandra GarciaMéndez, médico
cirujano por la UNAM con
especialidad en Medicina de
Rehabilitacion, “todo nifio que al
nacer respira, llora, come y no
presenta sintomas de alguna
enfermedad, es dado de alta para
acompanar a sus papas derechito
a casa”. El bebé ha iniciado
entonces un procesode desarrollo ;
que tomaré varios afios. Se tratade /
la maduracion del sistema
nervioso, una tarea que comienza
en la etapa intrauterina y concluye, aproximadamente,
a los 18 afos. ¢ Qué significa un diagnostico de retraso
en el desarrollo psicomotor y hasta cudndo es vigente?

Si bien la maduracion del sistema nervioso se
considera completa hasta el cumpleafios 18 de cada
persona, “gran parte del mismo —explica convencida
Martha Garcia— ocurre en los dos primeros afnos de
vida y més especificamente en el primero. Es justo en
ese periodo cuando las habilidades del nifio van
refindndose y constituyen las sefales mas claras del
grado de madurez de su sistema nervioso. En
consecuencia, hacen evidente un desarrollo psicomotor
regular.”

Para que ese proceso transcurra normalmente hay
ciertas condiciones que cumplir. Nuestra entrevistada
enumera, primero, que el bebé tenga buena salud, es
decir, que cuente con un genoma sano. Segundo, que
su sistema nervioso esté apto para captar todos los
estimulos del medio ambiente. Tercero, gue cuente
con un sistema motor capaz de responder
adecuadamente a los estimulos que recitbe del entorno,
para lo cual sus nervios periféricos y musculos deberan
estar en Optimas condiciones. Por Ultimo, que sus
sistemas enddcrinoy enzimatico trabajen regularmente.

Cualquier alteracion en alguna
de estas condiciones se mani-
festara, entre otras formas, con un
retraso psicomotor.

A las condiciones enlistadas
arribadebe sumarse uningrediente
fundamental: Un medio ambiente
sano que favorezca el desarrollo
psicomotor regular del nifo. “Por
: medio ambiente sano —precisa
/ Martha— entendemos aquel que
propicia y estimula el desarrollo
de nuestro hijo”. ¥ nos ofrece un
casocomoejemplo. “Vinoaverme
una abuelita con su nieta de 14 meses de edad que no
gatea, no logra ponerse en pie ni caminar. La nifa esta
sana, pero gran parte de su tiempo lo pasa en una
carreola y en una cuna movil gue no le ofrecen soporte
alguno para girar © apoyarse. Tiene muy buena atencidn
visual y auditiva, su sistema neuromotor es normal, pero
no ha podido practicar todos los patrones de
movimiento que debia haber adquirido a esa edad.
Esta nifita tiene un retraso en el desarrollo psicomotor”.

Pacientes de alto riesgo

Cuando un bebé o un nifio es diagnosticado con
retraso en el desarrollo piscomotor “debe seguirse un
tratamiento que encamine su proceso hacialos pardmetros
normales y que muestre avances positivos. Cuando los
avances no responden a lo previsto, debe buscarse la
opinion de un medico especialista”.

La nueva exploracion detoerd descartar posibilidades a
través de unablisqueda minuciosa de posibles patologias.
Primero, alteraciones motoras, como la pardlisis cerebral;
luego, déficits sensoriales, como en el caso de los nifos
ciegos o sordos; posteriormente, alteraciones en la
capacidad intelectual; v, finalmente, alteraciones mas
complejas como el autismo.
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Ahorabien, existe un grupo de nifos quienes, gracias
alosavances tecnolégicosy cientificos, logran sobrevivir
a condiciones que antiguamente eran causa de muerte.
“Hablo —precisa Martha— de prematuros muy
pequefos, de ninos con ictericia o hipoxia muy severa,
0 bien de quienes padecen una enfermedad grave o
sufren un accidente en etapas muy tempranas de su
vida. Todos ellos tienen mayores posibilidad de
desarrollarse con secuelas neuroldgicas, motrices o
sensoriales, y forman parte del grupo de pacientes
llamado de alto riesgo”.

Con estos pacientes el médico estd obligado,
primero, a realizar un seguimiento estricto en busca de
sefiales de alarma neuroldgica como desorganizacion
postural, rigidez, alteraciones en sus patrones de suefio
y vigilia, movimiento anormal, problemas para su
alimentacion vy reflejos. Acto seguido, el bebé debe
recibir tratamiento oportuno.

“Un nifio prematuro que logra desarrollarse en forma
adecuada—puntualizanuestra entrevistada—alcanzard
los parémetros de normalidad alrededor de los dos
afos de edad. .. aunque haya papas que digan que su
hijo no puede con las tablas de multiplicar porque fue
prematuro.”

Siempre es mejor a tiempo

Lassecuelas de unretraso en el desarrollo psicomotor
seranvisibles conforme avance lamaduracion del sistema
nervioso central. Esto quiere decir que no se detectan
en el corto plazo, a diferencia de un adulto que se
accidenta y muestra sus secuelas muy pronto. Vaclav
Vojta, un reconocido neurélogo creador de un método
de deteccién temprana de alteraciones motoras, ha
comparado el dafio cerebral con una bolita de nieve
corriendo cuesta abajo. Inicialmente es pequefia, pero
luego su tamafo aumenta exponencialmente al punto
que cualquier persona, sea meédico
0no, puede darse cuenta de que el
nifio tiene una discapacidad.

Un diagndstico de retraso en el
desarrollo psicomotor que no
muestra avances evidentes puede
ocultar una patologia grave. El
retraso en la busqueda de razones
mas profundasy contundentes que
expliquenel cuadrode un paciente,
significard perder un tiempo
importantisimo.

“Es cierto—concede ladoctora
Garcia— que en el caso de un nifio
conunsindrome genético, no habra

correcciéon. Pero también lo es que para aquellos
pacientes con alteraciones enzimaticas o enddcrinas,
por ejemplo, el tiempo es oro; la falta de atencion
oportuna deja secuelas graves. En estos casos, un
diagnostico oportuno limita las secuelas.”

(Por qué hay quienes se conforman con un
diagnostico de retraso en el desarrollo psicomotor, a
pesar de no ver avances significativos? Martha Garcia
encuentravarias posiblesrazones. Poruna parte, explica,
“los medicos sabemos que sélo dos o tres de cada 100
nifos que nacen presentan alguna discapacidad. De
modo que el doctor puede minimizar los comentarios
de aquellas mamds que observan en sus hijos algunas
alteraciones o un desarrollo lento. Incluso cuando se
trata de mujeres que tienen hijos mayores, suelen decir:
silos dedos de sumano son diferentes ; por qué habrian
de seriguales sus hijos? Generalmente, les recomiendan
esperar. Puede suceder que cuando las condiciones
delnifio sehagan mas evidentes, el doctor diagnostique
un retraso en el desarrollo psicomotor, sin buscar una
patologia de fondo.

“Cuando la mama o el papd observen que las
conductas alteradas persisten o el desarrollo psicomotor
avanza con lentitud, deben urgir al médico para que
envie al nifo con otros especialistas.

Por otra parte, para algunos papés, un diagndsticode
retrasoenel desarrollo psicomotores unaarma defensiva.
“En muchas ocasiones los padres estdn conscientes de
que su hijo tiene una patologia, incluso, intuyen o saben
el diagnostico correcto. No obstante, prefieren creer
que setratasdlo de esperar que el desarrollose regularice,
pero una espera que se prolonga tiene consecuencias
serias”.

En resumen, cuando un nifio tiene retraso en su
desarrollo psicomotor, el tratamiento debera dar
resultados positivos en el corto plazo. Si el nifo persiste
con un atraso importante, debe
buscarse o aceptarse el diagndstico
que explique la razén més pro-
funda de las afecciones. Mientras
mas pronto se conozca el nombre
y el tamafno del problema, mas
pronto se atacardn sus conse-
cuencias. Confiarse ofrece un alivio
efimero. Enel fondo, sélo pospone
las noticias y, lamentablemente,
puede retrasar la rehabilitacion de
nuestro hijo®

fotografias: Cortesia de la Familia
Cuevas Fernandez.




iGracias!

Ararl es el nombre de una semilla muy pequeita, parecida al amaranto,
que en medicina natural se usa para dar energia a |los nifios y a los ancianos
cuando estan muy cansados. Elegimos ese nombre para nuestra revista
porgue eso queremos ser: una fuente de energia para los padres
que enfrentan el reto de crecer con un hijo con discapacidad.

Pero Ararl también se nutre de la energia que generan otros.
En este caso, nuestro grupo de promotores. Personas talentosas, responsables
y célidas que hacen llegar Arar, a las puertas de las familias
con necesidades especiales en la Republica Mexicana.
Sirva esta pégina para reconocer su trabajo.

Si vives en el interior del pais y te interesan nimeros anteriores de Arard, suscribirte o renovar tu
suscripcion haz contacto con nuestros promotores:

AGUASCALIENTES
Raquel Pifia de Patifio
Sierra Fria No. 105
Fracc. Bosques del Prado Norte
Aguascalientes-Aguascalientes

BAJA CALIFORNIA
La Casita
Atn' Lic. Gabriela Figueroa
Av. Sierra Encantada No. 2699
Fracc. Solidaridad Virreyes
Mexicali-Baja California
Tel. (01-65) 5528009

Fundacion de Apoyo
a Nifos Especiales
Amelia Iglesias de Fabregas
Bivd. Agua Caliente No. 12027
Col. Hipédromo Agua Caliente
Tijuana-Baja California
Tels. (01-66) 8127811 ext. 214

CHIHUAHUA
Profra. Olivia Cardoza
Torre Molinos No. 8020
Fracc. Country Raquet Club
Ciudad Juérez-Chihuahua
Tels. (01-16) 17240208 y 17296293

DURANGO

Luz Ma. Vergara Montelongo

Av. de los Andes No. 201
Fracc. Cima Durango
Durango-Durango
Tel. (01-18) 17291232

HIDALGO

Ana Ma. Torres Quezada
Av. de los Cisnes Nte. No. 772-1

Fracc. Villas de Pachuca
Pachuca-Hidalgo
Tel. (01-771) 1249208

TABASCO
Gustavo Ramos
Tiro No. 212
Fracc. Ciudad Deportiva
Villahermosa-Tabasco
Tel. (01-93) 5120484

TAMAULIPAS
Blanca Maldonado

Guadalupe Mainero 101 Pte.

Zona Centro
Ciudad Mante-Tamaulipas
Tel. (01-12) 3201052

TLAXCALA
Mtro. Fernando Zamora Uribe
Julian Carrillo No. 4
Col. Centro
Tlaxcala-Tlaxcala
Tel. (01-246) 220803

VERACRUZ
Yolanda Palacios
Av. Universidad Km. 7.5 casa 10-B
Conjunto Habitacional Celanese
Coatzacoalcos-Veracruz
Tel. (01-921) 125245

Si te interesa sumarte a nuestro
equipo para difundir y vender nuestra
publicacion en tu estado, comunicate

con Lupita Beltran al
(01-5) 62589309 y H#58e32e57.
revista_araru@hotmail.com







a integracion educativa es una meta
largamente perseguida por las familias
de nifios con discapacidad y/o
necesidades educativas especiales, asi
como por muchos profesionales. Sin
embargo, y precisamente por ser tan
importante, laintegracion no puede hacerse por decreto,

tampoco como un mero ejercicio de buena voluntad.

Niflo con necesidades edu-
cativas especiales. Son los chicos,
con o sin discapacidad, que
presentan diferencias significativas
para el aprendizaje con respecto a
sus companieros de la misma edad.
Estas diferencias pueden darse en
las siguientes areas:

e En la forma vy riqueza de su
comunicacion.

e En la forma y calidad de su
movimiento.

e Enla manera en gue interactlian
y se relacionan con los demas.

e Enlaformaenqueaccedenala
informacion del entomo.

® En el ritmo y modo en que
aprenden.

El nifioc con necesidades
educativas especiales es el centro
del proceso de integracion. Se
esperadeélunaparticipacionactiva,

en todo el proceso, pues no se trata
simplemente de “incorporarlo” sino
de apoyar su esfuerzo personal de
formar parte del grupo. Cadaalumno
hace aportaciones fundamentales en
este proceso y en el de los nifnos
que, en adelante, se incluyan en la
escuela.

Maestro regular. Sobre élrecae la
responsabilidad cotidiana de
atender las necesidades educativas
detodos sus alumnosy de cadauno
deellos, organizarydarseguimiento
a las actividades pedagosicas para
ejecutar el curriculo y promover la
integracion grupal en las actividades
académicas, recreativas y sociales.

La integracién de nifios con
necesidades educativas especiales
le plantea un gran reto. Sabemos
que “los nifios con necesidades
educativas especiales sonun desafio
parael ‘sistema’, al quenoseajustan”.

El maestro entonces debera
enriquecersus recursos  flexibilizar
el ‘sistema’ para incorporar con éxito
a sus nuevos alumnos. Si no cuenta
con todos los apoyos y la
capacitacion que requiere, difi-
cilmente podré atender al nifio con
necesidades especialesy mantener
el equilibrio en la atencion a las
demandas de todo el grupo.

Requiere planeacion, compromiso, un equipo de
apoyo, recursos humanos y materiales, una rica
diversidad de recursos pedagogicos, trabajo intenso,
creatividad, evaluaciéon y seguimiento continuos.

Esta descripcion de actores y funciones del proceso
de integracién educativa se propone como una guia
puntual de acompafiamiento del proceso.

Unidades de Servicios y Apoyo
para la Escuela Regular (USAER).
Son la respuesta de la Direccion de
Educacion Especial al reto de la
integracion educativa. Cada USAER
da servicio a cinco escuelas regula-
res v su personal es el encargado
de llevar a cada aula, donde se
incorpore un nifio con necesidades
eductivas especiales, todos los
recursos desarrollados por Edu-
cacion Especial.

Los equipos estan formados por
el director de la Unidad; un
psicélogo, una trabajadora social,
maestros de educacion especial
gue dan servicios de apoyo y
profesores especializados en areas
como lenguaje, tiflologia, discapa-
cidad intelectual, etcétera.

Cada uno tiene funciones
especificas y todos juntos son
responsables del apoyo que
requiere el maestro regular, el nifio,
la familia y la comunidad educativa
que lo recibe.

A ellos toca la deteccion vy
evaluacion del alumno gue se inte-
gra, participan en la sensibilizacion
de la comunidad escolar, trabajan
con la familia y la escuela para
promover la integracion social y
atienden los problemas familiares o
psicolégicos que puedan estar



interfiriendo con el
éxito escolar de los
nifios.

El maestro espe-
cialista y el de apoyo
trabajan directamen-
te con la maestra
regular en la adapta-
cién curriculary en el
disefio e implemen-
tacion de estrategias
deintervencion, ade-
cuadas a las necesi-
dades de cada nifio.
La maestra de educacion especial trabajard directamente
conel nino en sesiones semanales parareforzaraguellas
habilidades en las que el alumno requiere el apoyo de
un especialista y dard asesorfa a la maestra regulary a la
de apoyo para que la intervencion tenga continuidad en
el trabajo cotidiano en el aula.

La maestra de apoyo colabora con la maestra
responsable del grupo en las tareas cotidianas y en la
elaboracion de auxiliares didécticos. Participa,
promoviendo la integracion de los nifios, en las
actividades académicas, extracurriculares, civicas y
sociales.

Apoyos externos. Cuando los nifios asisten a una
escuela privada, en la gue no se cuenta con los apoyos
que el maestro requiere, es labor de los padres servir de
puente con los especialistas que se ocupan de su
rehabilitacion o con quien le esté dando apoyo de
educacion especial. En cualquier caso es fundamental
Que se mantenga un contacto constante, para trabajar
todos enun mismo sentidoy aprovechar los recursos de
educacion especial para promover el aprendizaje del
nifo en el ambiente regular.

Padres de familia del nino con discapacidad. A
ellos les toca recorrer con el nifio un largo camino,
previo a la escolarizacion. Cuando se trata de una
discapacidad, los padres buscan los primeros
diagndsticos, los servicios de estimulacién temprana y
rehabilitacion. En familia se aprenden los primeros
habitos, las habilidades basicas y el repertorio de
conductas indispensable para la convivencia. Ahi se
nutrird el deseo vy la energia necesarias para el doble
esfuerzo que tiene que hacer el nifio que se integra.
Los padres conocen las reacciones y capacidades
del nific. Cuando han estado involucrados en pro-
cesos de rehabilitacion, pueden aportar muchos

conocimientos y recursos que serdn de gran utilidad
para la planeacion del programa educativo vy las
adecuaciones al curriculum, asf como brindar el apoyo
extraescolar necesario para reforzar los conocimientos
gue el nifio adqguiere en el salon de clases.

Ninos regulares. Los companeros del nifio integrado
Jjuegan un papel definitivo en este procesoy necesitaran
informacién, sensibilizacion y apoyo para aceptar las
diferencias de ritmo vy ejecucion, las peculiaridades en
su forma de moverse, la conducta o apariencia, de sus
companeros con discapacidad, su manera de
comunicarse o la forma de relacionarse con ellos.

El trato que el maestro da al nific con necesidades
especiales es un modelo que puede contribuir a
etiquetarlo y reforzar los estigmas, o a aceptar la
diversidad como un hecho y apoyar su integracion
académica y social.

Padres de familia. Los padres de los compafieros
forman parte de la comunidad escolar. Ellos también
requieren informacién y sensibilizacion para que el
proyecto de integracion pueda llevarse a cabo. Si
Cuentan con un espacio para comentar sus dudas y un
programa de sensibilizacion que les permita abatir sus
prejuicios, pueden contribuir en gran medida a la
apertura de sus hijos y a modelar actitudes de acepta-
cioén, hacia el nifio integrado, en la escuela vy la
comunidad.




FUNCIONES DE CADA ACTOR EN EL

PROCESO DE INTEGRACION

Capacitacion. Para comprender y
asumir el nuevo paradigma todos
los actores de este proceso deben
recibir capacitacion, contarcon las
herramientas necesarias para apren-
der a trabbajar en equipo y colaborar
de manera integrada. Se reguiere
capacitar:

® A los maestros en formacion,
de manera gue desde la escuela
normal reciban la instruccién
necesaria para enfrentar el reto de la
integracion educativa.

e A los maestros y especialistas
en educacion especial, para usar
toda su experiencia en estas nuevas
condiciones de trabajo.

* A los maestros en ejercicio,
que, generalmente, se sienten
incapaces y desarmados frente a
este reto.

* A las familias, para convertirse

en un apoyo activo en la educacion
de sus hijos.
Diagndstico y evaluacion. Es el
proceso de valoracion del nifioy su
contexto de desarrollo para deter-
minar si tiene necesidades edu-
cativas especiales y la causa,
naturaleza vy caracteristicas de las
mismas.

La evaluacion debe ser realizada
por un especialista experimentado
que cuente los instrumentos de
valoracién vy medicién necesarios.
Un diagnéstico completo debe
tener en cuenta la deteccion vy
valoracién de las habilidades del
nifio y no sélo de sus limitaciones.

Quien hace la evaluacién debe
tomar en cuenta que el objetivo de
la misma es encontrar las estrategias
més adecuadas para gue el nifio
tenga mas éxito en el proceso de
ensefianza-aprendizaje.

Plande atencion integral. Abarca

todos los aspectos de la insercion
delnifioconnecesidades educativas
especiales en la comunidad edu-
cativa. Incluye un plan académico
especifico pero, también, estrategias
y recursos que apoyen su integra-
cién social y su participacion en los
diferentes aspectos de la vida
comunitaria de la escuela, asi como
el apoyo psicolésico, para €l v su
familia, en los casos en que se
requiera.

Adaptacién curricular. El curricu-
lum es la columna vertebral de la
accion educativa de la escuela, el
organizador de las actividades.
Mediante él, el Sistema Educativose
compromete ante la sociedad a
cumplir determinados objetivos,
impartir ciertos contenidos, con
criterios y métodos pedagdgicos
explicitos.

La integraciéon de un nifio serd
mejor cuanto mayor sea su
participacion en las actividades
curriculares, perolaescuelatambién
debe dar una respuesta a las
necesidades individuales de sus
alumnos y es necesario buscar un
equilibrio entre estos dos aspectos.

Hacer adaptaciones curriculares
supone partir de un
curriculum  flexible,
amplioyequiliorado.

Cada gjuste parte
de una evaluacion
profunda de las
necesidades y capa-
cidades de cada
nifio:

e Ajustes en los
objetivos. Cuando
las condiciones del
nifio hacen eviden-
te que no podra
cumplir con todos

los objetivos propuestos en el
tiempo marcado por el periodo es-
colar. Tendran gue calibrarse,
cuidadosamente, cudles son los
objetivos prioritarios y cual es la
manera de graduarlos, secuenciarlos
y programarlos en un cronograma
para que el alumno los pueda
alcanzar.

eAjustes en los contenidos.
En algunos casos, el maestro estd
seguro de que el nino tiene la
capacidad de cumplir todos los
objetivos, pero debe haceradecua-
cionesenla cantidady dificultad de
los contenidos de cada objetivo.

e Ajustes de los métodos. Se
realizan cuando las necesidades
educativas de un nifio ofrecen retos
a la creatividad pedagdgica del
maestro, quien debe encontrar
estrategias diferentes para que el
nifio, a partir de sus capacidades,
alcance los contenidos y objetivos
propuestos para el grupo.

* Adecuacion de materiales.
Se usan paraenfrentarlas limitaciones
especificas del alumno o en funcion
de una estrategia pedagdgica espe-
cial, disefiada para satisfacer sus
necesidades. Se requiere de




materiales especiales, distintos de los que usa el resto
del grupo para aprender.

Ayudas técnicas. Son aquellas que los nifios con
discapacidad requieren para facilitar suindependencia
e integracion. En el caso de los alumnos con hipoacusia,
la ayuda técnica indispensable son sus auxiliares
auditivos, mientras un alumno ciego requerird material
especial para escribir en sistema Braille, por ejemplo.

Este equipo, que en algunos casos s muy Costoso,
no lo proporciona la escuela ni el sistema de salud. Es
responsabilidad de los padres obtenerlo.
Adaptaciones fisicas. Si el nifio integrado tiene algun
tipo de discapacidad que afecte su movilidad, seran
necesarias algunas adaptaciones fisicas en la escuela
para favorecer su independencia. Los niNos con
problemas motores © con ceguera requeriran rampas,
ranuraciones en el piso, barandales o modificacionesen
el bafo.

Esto no siempre implica costosas adaptaciones sino
flexibilidad para hacer ajustes en los horarios o en la
asignacion de los salones.

Integraciéon académica. Si bien el nifo con
necesidades educativas especiales tiene requerimientos
pedagdgicos gue hardn necesario un trabajo individual
a partir de su propio ritmo y modalidades, es muy
importante gue no se convierta solamente en unalumno
que recibe clases especiales dentro del aula. En la
medida de sus capacidades debe participar, con el
resto de sus comparieros, del trabajo del grupo.
Integracion social. Es la meta més importante del
proceso de integracion escolar, pero no se da
automaticamente.

El nifio con necesidades educativas especiales tiene
que desarrollar las habilidades sociales basicas y la
comunidad escolar tiene que ser sensibilizada. En la
familia, en la escuela y en la sociedad la aceptacion de
ladiferenciarequiere fortalecervalores de colaboracion
y no de competencia, de solidaridad social, derespeto
a la dignidad de la persona. Esto exige un seguimiento
sobre la accion, para gue, realmente, sean incorpora-
dos en la formacidon de los nifios y adultos de la
comunidad escolar.

Seguimiento y evaluacién continua. Deben estar
centradas en el nifio y no en el sistema, esto es, evaluar
el progreso del alumno en relacion a sus logros y
dificultades previas, y no sélo en relacion a la “norma”.
El seguimiento exige una planeacion y evaluacion de
metas, contenidos, estrategias pedagdgicasy materiales
especificos. La evaluacion no puede ser ocasional ni
puede darse globalmente al final del periodo escolar.

Debe estar planeada en relacién a un cronograma de los
resultados esperados v lograr el consenso de todo el
equipo. La evaluacion continua podra sefalar:

e La necesidad de un servicio complementario de
educacion especial en un tumo alterno, donde se le
proporcionaraal nifio apoyo pedagdgico suplementario
manteniendo, en el tumo contrario, la asistencia a la
escuela regular. También puede ser canalizado a un
servicio de salud o de recreacion que favorezcan su
desarrollo.

e La conveniencia de canalizarlo a un servicio de
educacion especial para atender sus necesidades
especiales, cuando se considera que la escuela regular
no logréresponderaellas, por no contar conlos medios
y apoyos suficientes.

e E| término de la intervencién si el nifio ha superado

sus necesidades especiales.
Continuidad. El compromiso de la integracion es un
reto para toda la comunidad educativa. No se trata de
gue un maestro acepte a un nifio con necesidades
educativas especiales, sino de que la escuela en su
conjunto se asuma como una escuela integradora. El
nifio que entra al primer grado de primaria debe tener
continuidad en sus estudios y el sistema debe
garantizarle, como a todos los nifios, una preparacion
que le permita incorporarse a la vida productiva. Esto
implica sinergia entre las diferentes instancias dentro de
laescuelay dentro del sistema educativo en suconjunto.
Acreditacién. En todos los casos, el esfuerzo vy el
proceso educativo de los nifios debe ser acreditado
con un certificado formal que avale sus estudios y les
dé acceso a otros niveles educativos Y laborales.

La inclusion de cada nifo exige de todos los
participantes, un proceso paralelo de integracion para
formar un equipo sélido dispuesto a reeducarse
enfrentando este reto.®

Este material es una produccion de Arari© Revista para Padres con Necesidades Especiales.
Sintesis de un documento de trabajo elaborado por Alicia Molina y Marta Ezcurra. llustraciones: D.G. Magdalena Alvarez.
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Michael Remus se describe como
padre detiempo completode cuatro
hijos: Chris de 27 afios, Brian de 95,
Peggy de 23 vy Brock de 18. Mike
Remus ha sido maestro v director de
escuela; fue, también, Director de
EducaciénEspecialenKansas, Estados
Unidos.

Actualmente es Director Ejecutivo
de El Arcaen Tennesee y miembro del
Comité Presidencial sobre Retraso Men-
tal, nombradoporel presidente William
Clinton.

Remus vy su esposa Genevieve,
conocen los retos gue implica la plena
integracion de las personas con
discapacidad intelectual a la co-
munidad. A continuacién presenta-
Mos Un resumen de su participacionen
el Tercer Congreso “La Discapacidad en
el Afio 2000”, donde narra las
experiencias que han vivido como fa-
milia, asi como el largo camino que ély
suU esposa han recorrido para aprender
a respetar las decisiones de sus hijos:

¢Por qué el interés de las familias en
las comunidades inclusivas? Segun mi
experiencia, como padre de cuatro
hijos, dos de ellos con discapacidad,
nuestro mayor temor es imaginar como
serd la vida de nuestros hijos cuando
nos hayamos ido. ;Quién los quend
tanto como nosotros?, ;quién se
asegurara gque tendrdn la calidad de
vida a la que nosotros aspiramos
para ellos?, ;estardn integrados a la
comunidad cuando ya no estemos
aqui?

Respeto

Base de la convivencia familiar

Cuando visito escuelas para
conversar con otras familias, noto
queesfacilsentarnosaescribirmetas
y objetivos sobre las actividades
académicas de los hijos, su terapia,
pero lo principal: cémo hacer una
vida plena rodeado de amistades,
siempre nos falta.

Cuando hablo con adultos con
discapacidad laguejamas frecuente
es: “contamos con la presencia de
los profesionales, tenemos servicios,
hacemos uso detecnologiade punta
pero... me siento solo. No tengo
buenos amigos”.

Si meditan sobre lo anterior es
facildeducirguelas familias tenemos
que canalizar mucha energia para
promover el gue nuestros hijos
establezcan relaciones de amistad
con personas de su edad, cony sin
discapacidad.

Construircomunidades inclusivas
es un trabajo duro. Es una labor
individual: personaa persona, Srupo
por grupo v, sin embargo, los
resultados valen la pena.

Mi experiencia

Quiero hablarles de dos de mis
hijos. EI mayor, Chris, tiene dis-
capacidad multiple: discapacidad
intelectual severa, no tiene lenguaje,
algunos problemas fisicos v otros de
comportamiento. Como pueden
notar, mi esposa y yo hemos lidiado
con muchos retos a través de los
anos.

TANIA
NEGRETE

Cuando los nifios eran pequefios,
tuvimos que salir a la comunidad en
busca de servicios apropiados para
ellos. Manejdbamos, literalmente,
120 kilémetros cada dia para que
participaran en un programa
inclusivo. Para nosotros era muy
importante que fueran educados
junto con nifos de su edad, sin
discapacidad, porgue querfamos
gue vivieran las mismas experiencias
que tiene cualquier otro nifo.

Apesardelacompetencia, Chris
se concentraba para tratar de
mantenerse al nivel de sus pares. Asi
es lavida. El sabia que era diferente,
al igual que nuestro otro hijo, pero
necesitdbamos que se educaran
concientes de eso.

Yo daba clases en ese tiempo v
siempre tenia los veranos libres. Asi
gue invitdbamos a los compafieros
de nuestros hijos a comer, a fiestas,
a lo que fuera, con tal de promover
la vida social de los nifios.

Cuando comenzaron a ir a la
primaria, los prondsticos no fueron
agradables, en especial para Chris.
A los cinco afios querian recluirlo
en una institucién y tuvimos gue
pelear para que nuestro hijo pudiera
estar en una escuela publica. Ahi,
encontramos la manera de involu-
crarnos como familia, participando
activamente en la asociacion de
padresy maestros, que es para todos
los nifios, no sélo los que no tienen
discapacidad.



Enla secundaria, toco pelear por
Brian, nuestro segundo hijo, quien
estaba bastante integrado pero, a
pesar de eso, la escuela querfa que
se pasara al salén de Educacién Es-
pecial. Brian tiene discapacidad
intelectual y muy poco lenguaje,
aunque estd menos limitado que
Chris. Los maestros decian que las
diferencias consus compafieros eran
cada vez méas grandes y que Brian
tenia dificultades. Esa noche
hablamos con él y lo primero que
sali¢ de su boca fue: “si tengo que ir
al cuarto de los retrasados, me voy
de la escuela”.

Fue interesante el comentario
pues demostré que no importa
como llamemos a los programas
especialeso talleres de las escuelas,
estos tienen un estigma que afecta
la autoestima de los alumnos.

Comomaestrosiempre he creido
enlaeducaciéninclusiva peronunca
lo habfa visto desde el punto de
vista de el padre de Brian. Ahora,
ademas, mi hijo decia claramente lo
quesentia: “pap4, estoy empezando
a abogar por mi mismo vy esto es lo
que quiero”.

La preparatoria fue tremenda-
mente dificil pero nos adaptamos
porque en verdad creo que
nuestros hijos tienen derecho a
estar expuestos a la mismariqueza
de conocimiento que los demés.

En Estados Unidos, desgracia-
damente, los estudiantes con
necesidades especiales general-
mente llevan un plan individual de
educacion centrado en sus limites.
Trabagjardn, tal vez, algo de lectura
y algo de mateméticas, pero casi
nunca llegan a recibir clase de
ciencias o artes. Nosotros no
estdbamos de acuerdo asi que
ideamos una estrategia: “tal vez,
nuestros hijos no aprendan todo
el programa de trabajo, pero
eligiremos cinco temas y trabaja-
remos en ellos”.

Mis hijos como adultos

Cuando nos mudamos a Kansas,
Chris entré como oyente a la
Universidad, formé parte de dos
fraternidades y llegé a conocer a
tantos estudiantes que nunca lo
velamos por casa.

Acaba de regresar de Chicago
después de un viaje que hizo con
cuatroamigos. Aungue hasido dificil
sabemos que merece respeto;
mama y papé tenemos que cortar
los hilos.

Fue dificil, otros padres nos
decian: “¢cémo permitieron que se
fuera? Tal vez se emborrachen o
algo peor...”  Pero mi esposa y yo
estamos convencidos de que
nuestros hijos con discapacidad
merecen la misma privacidad y
respeto que damos a nuestros otros
hijos. Estoy seguro que mi hija de 23
anos se va de fiesta 'y no espero que
venga a decirme todo lo que
hicieron, ¢por qué Chris y Brian no
habrian de experimentar esas
actividades? No podemos so-
breprotegerlos.

Durante mucho tiempo, el suefio
de Chris fue trabajar en unacompafiia
que recogiera la basura. No era lo
gue yo hubiera escogido, ni lo que
YO sofigba.

La escuela, y todo el mundo, nos
decia que era un empleo peligroso,
que Chris no podia hacer eso.
Finalmente pensamos: “Chris estd
tomando sus propias decisiones vy,
sicreemos en laautodeterminacion,
tenemos que aceptar que ése es su
sueno”.

Chris fue contratado por una
empresa gque maneja desperdicios
Y, unano después, lo que los demés
nos habian dicho se volvié realidad.
Secayddelcamion, éste loatropelld
Y Casisemuere. Ahoratiene el cuerpo
lleno de clavos y alambres.

La gente decia: “nunca debieron
permitirlo”, a lo que nosotros res-
pondiamos: “si Chris hubieramuerto,
por lo menos habria sido haciendo
lo que €l queria”.

Hoy, nuestro hijo trabaja en una
compania de mudanzas, gana mas
del salario minimoyvive ensu propia
€asa con un amigo.

Nuestros dos hijos, creo yo,
tienen una buena calidad de vida
porque estan tomando sus propias
decisiones. Saben lo que quieren 'y
son muy felices. Si ustedes me
hubieran dicho, hace 23 afios, que
tendria el tipo de experiencias que
les he contado, hubiera pensado
gue estaban locos.

Sumamay yo seguimos cercade
ellos, pero a un lado, pues recono-
cemos que es SU vida. Nuestros
hijos participan de su comunidad,
los dostrabajan, viven ensus propias
casas y estan muy integrados.

Ese es el poder que tenemos los
padres. Si todos trabajamos juntos
haremos grandes diferencias hasta
para los nifios ¥ nifias con disca-
pacidad severa.

llustraciones: D.G. Magdalena Alvarez.
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Investigacion para la accion

Cuando hace cinco afilos dimos inicio a la
investigacion acerca de la integracion educativa en
nuestro pais, el primer problema que enfrentamos fue
su definicion. Teniamos la necesidad de diferenciarla
de la insercién, esto es, la simple presencia de los
alumnos con discapacidad en las aulas regulares, y no
crefamos que la permanencia de los alumnos en los
Centros de Atencion Multiple —antes escuelas de
educacién especial— pudiera considerarse como
integracion.

Definimos la integracién educativa como el proceso
mediante el cual losalumnos, connecesidades educativas
especiales, estudianen las mismas escuelasy aulas que sus
comppafieros sin estas necesidades. Lo hacen con acceso
a las adecuaciones curriculares gue precisan; el apoyo a
sus madres Y padres; a sus docentes y recibiendo asesoria
del personal de educacion especial.

La primera investigacion que realizamos tratd de
determinar la situacion del proceso de integracion en
nuestro pais, durante el ciclo escolar 1995-1996. Reali-
zamoselestudioen 11 entidades de laRepublicaMexicana:
Nuevo Leén, Coahuila, Chihuahua, Baja California, San Luis
Potosi, Querétaro, Puebla, Distrito Federal, Veracruz,
Tabasco y Yucatan.

Entre las principales conclusiones a las que llegamos
estaban: con larelativa excepcion de un par de entidades,
en los demés estados el proceso estata en una fase inicial
caracterizada por mucha confusién, desinformacion, falta
de planeaciony resistencias, particularmente del personal
de educacion especial.

Habia mucha distancia entre los profesionales de
educaciénespecial y de los maestros de laescuelaregular.
El seguimiento que se hacia del proceso de los alumnosy
alumnas integrados era poco oportunoy eficiente, y habia
pocas evidencias empiricas de la factibilidad de la
integracion.

Pese a todo, encontramos una actitud muy favorable
entre el personal de educacion regular, las autoridades
educativas y las madres y los padres. Por su parte, el
personal de educacién especial no objetaba la
integracion, sino la manera en que se estaba poniendo
en practica.

De la investigacion a la accion

La siguiente investigacion que emprendimos, en la
cual se involucraron los estados de Colima, San Luis
Potosi y Tabasco, intentd resolver algunas de las
cuestiones prioritarias para promover la integracion.

Desarrollamos unsistema de actualizacion que debia
cursar, conjuntamente, el personal de educacion espe-
cialy regular, asi como algunas autoridades educativas.
A este proposito, dedicamos nuestros esfuerzos en el
ciclo escolar 1996-1997.

Proporcionamos a las escuelas que participaron en
el proyecto, un conjunto de materiales didacticos para
apoyar el acceso al curriculo de los alumnos con
necesidades educativas especiales. Diseflamos,
también, un sistema informético de seguimiento para
estar al tanto del proceso de integracion de los alumnos
ytomarlas acciones necesarias en el momento oportuno.

Dimos inicio a experiencias de integracion de una
manera cuidadosa, bien planeada, en escuelas de
preescolary primaria, asesorandoy apoyando el trabajo
delos maestros integradoresy del personal de educacion
especial.

Més de 1000 maestros de las escuelas regulares,
personal de educacién especial e invitados cursaron los
seminarios de actualizacién, e integramosa 215alumnos
en 46 escuelas preescolares y primarias.

Durante el ciclo escolar 1998-1999, se incorporaron
a la investigacion los estados de Baja California, Baja
California Sury Chihuahua. Capacitamos a mas de 2000



profesores de educacion regular y personal de
educacion especial.

En esta etapa trabajamos con 107 escuelas, en las
gue integramos a 550 alumnos con discapacidad
intelectual, auditiva, motora o visual.

Protagonistas de la integracién

Al principio del ciclo escolar 1999-2000 se sumaron
a la investigacién los estados de Hidalgo, Guerrero,
Jalisco, Morelos y Zacatecas. Recientemente, se
incorporaron, ademas, Querétaro, Puebla, Yucatan,
Quintana Roo y el Distrito Federal, que iniciardn
experiencias de integracion en el ciclo escolar 2000-
2001.

Hoy trabajamos en 250 escuelas, integrando
alrededor de 1,800 alumnos. Con excepcién del
programa de materiales didécticos —que estamos
evaluando—, continuamos aplicando los programas de
actualizacion, seguimiento y apoyo.

Ademas, para promover de manera mas amplia la
integracion, disefiamos el Curso Nacional de Integracién
Educativa que, en principio, tomaran los profesionales
deeducacionespecial detodoel paisy, probablemente,
se abra al personal de la escuela regular en un futuro
cercano.

¢ Qué hemos aprendido durante estos cinco afios
dedicados al estudio de la integracion educativa? No
tenemos ninguna duda: los alumnos con necesidades
educativas especiales, con y sin discapacidad, se
benefician de manera amplia en los planos social,
actitudinal y académico al estudiar con sus compareros
sin estas necesidades, siempre y cuando se cumplan
algunas condliciones bésicas.

1. Que sus profesores no solamente tengan una actitud
favorable haciala integracion, sino que puedan participar
en actividades de actualizacion que les proporcionen
los recursos pedagdsgicos para atender a la diversidad,
especialmente, los necesarios para asumir de forma
distinta el curriculo y adecuarlo a las necesidades
educativas de todos sus alumnos.

9. Que el personal de educacion especial abandone el
modelo médico-clinico como sustento de sus practicas
para pasar a un modelo educativo.

3. Que se fortalezca la relacion entre el personal de
educacion especial y regular, para propiciar mejores

condiciones de trabajo en las aulas vy, asi, favorecer el
aprendizaje v la socializacion de todos los alumnos.

4.Que las escuelas inicien un proceso de reorganizacion
que les permita rescatar su funcion principal —Ila
ensefnanza— Yy promueva el trabajo colegiado. Esto es,
que se conviertan en escuelas integradoras.

5. Que las autoridades educativas apoyen a los ma-
estros v a las escuelas que realicen experiencias de
integracion.

Los beneficios de la integracién no solamente
alcanzan a los alumnos integrados, sino a todo el
alumnado, por las siguientes razones: tener maestros
mejor preparados beneficia a todos los nifios. Si el
apoyo del personal de educacién especial no se
circunscribe a los alumnos integrados, sino que se
ofrece a los maestros y los padres en general, todos
salen ganando.

Las expectativas de las familias, con respecto a sus
hijos con necesidades educativas especiales, pueden
cambiar radicalmente cuando ven que sus hijos estudian
enlamismaescuela que sus familiares, amigos y vecinos,
cuando ven todo lo que pueden aprender y, sobre
todo, cuando se dan cuenta de la alegria con la que
asisten a clases. De la desesperanza, pasan a una
valoracion més realista de sus posibilidades.

Los profesores son, junto con los alumnos, los
principales protagonistas de la integracion. Al constatar
los resultados de su accidon pedagdsica, resignifican su
funcién. Por supuesto, necesitan del apoyo de los
padres de familia de los alumnos cony sin necesidades
educativas especiales y, muy particularmente, del
personal de educacion especial y las autoridades
educativas.

Las palabras que nunca se deberfan escuchar cuando
se habla de alumnos con necesidades educativas espe-
ciales, asociadas o no con alguna discapacidad, son:
lastima, caridad, segregacion y etiquetacion. Cuando se
habla de integracion educativa, la palabra clave es
apoyo.

Quienestrabbajamos parapromover laintegraciénhemos
tenido laoportunidad de cambiar nuestra formade pensar,
trabajary relacionamos conlos demaés e, incluso, la manera
cOmMo Nos relacionarnos con nosotros mismos.

Fotografia: Vercnica Macias.
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Desde que Richi nacié nuestra
meta principal ha sido hacer de él
una persona feliz e independiente.
Para lograrlo decidimos hacer todo
lo posible por tratar a Richi igual que
a Fernandoy Rodrigo, nuestros otros
hijos. Los hermanos de Richi han
jugado un papel determinante para
promaover suintegracion. Juegancon
¢l, le ayudan, apoyan vy tienen,
también, sus buenos pleitos.

Richi participa en todas las
actividades familiares: vamos de
compras, a misa, al parque, a las
fiestas... También tiene respon-
sabilidades. Pone la mesa, lleva su
ropa sucia al cesto vy limpia cuando
derrama algo.

Estamos convencidos de que la
familia es el principal motor para
que un chico con discapacidad se
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integre a la escuela y a la sociedad.

Araceli Correa, nuestra amiga vy
terapeuta de Richi, nos ha apoyado,
incondicicnalmente, desde que
nuestro hijo nacié y recibimos el
diagndstico: sindrome de Down.

Araceli ha trabajado muy duroy,
a la fecha, da seguimiento al
desarrollo de nuestro hijo. Cuando
Richicumplidtres afos, fue ellaguien
nos motivé a considerar la
posibilidad de integrarlo a una
escuela regular.

Richi ingresd a maternal en un
kinder Montessori. Al principio su
maestra nos comentaba que tiraba
mucho el material pero, poco a
poco, con carifio vy tenacidad fue
superando esta actitud.

Eramuy motivante verlo participar
en actividades escolares vy al final
del curso saber gue estaba
perfectamente integrado al grupo.

El cambio

Estuvimos muy contentos en el
kinder pero Fernando, mi esposo, v
yo decidimos buscar otra opcidn
donde Richi tuviera mejores
oportunidades de desarrollo.
Visitamos algunas escuelas en Ledn,
la ciudad donde vivimos. La
busqueda no fue facil, recibimos
varias negativas. Enalgunas accedian

MARTHA
DE LA PAZ

a evaluarlo y luego nos decian: “lo
vemos muy bien pero, defini-
tivamente, no nos sentimos capaces
de recibir a un nifio con estas
caracteristicas”.

Finalmente llegamos al Colegio
Montessori Omeyocdan, donde nos
entrevistamos con Claudia Navarro
Wesphal, la Directora, quien con
gusto aceptd el reto. No puedo
olvidar algo gue me dié mucha
seguridad. Cuando le comentamos
a Claudia nuestros miedos de que
los otros padres de familia no
estuvieran de acuerdo con que Richi
compartiera el salén con sus hijos,
ella nos contestd: “cuando los pa-
dres de familia pideninformes sobre
nuestra escuela, se les comunica
desde un principio que tenemos
algunos alumnos con necesidades
especiales. Si algln papd decide
que no esta de acuerdo con que sus
hijos convivan con compafieros con
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Ue me acompanan

esluerce por (.'UIIILJHI(,'dibE, aunque
su lenguaje todavia no es muy claro,
tiene grandes deseos de expresarse
Y cada vez repite mas de lo que
escucha.

En el aspecto cognitivo también
haavanzado. Haaprendido unaserie
de conceptos que propician el
fazonamiento para ir resolviendo
problemas: comprende mejor las
instrucciones, sabe identificar
algunas letras y niimeros; conoce las
formas, colores y tamafios de las
Cosas y entiende conceptos como
mucho-poco, largo-corto.

En el aspecto social también
hemos notadoavances. Al principio
solfa aislarse del grupo, hoy cada
vez se integra a més actividades. De
hecho es muy querido y respetado
pOor sus comparieros de clase y por
los otros nifios de la escuela.

No todo es color de rosa

Nada es fécil en la vida y en el
proceso de integracién de Richi nos
hemos encontrado con varias
dificultades. Una de ellas, quiza la
mas importante, es la disciplina. En
ocasiones, nuestro hijo no respeta
los limites establecidos por la
escuela. Comono puede expresarse
bien, a veces cuando se molesta,
maltrata el trabajo de sus
companeros.

Para resolverlo hemos estable-
Cido una estrecha comunicacién
escuela-terapeuta-padres vy juntos

concentre IMeJor Nemaos enlao una
platica familiar donde nos hemos
comprometido a ser menos
consentidores con objeto de que
sea mas disciplinado.

Las dudas

iPor supuesto que nos han
asaltado dudas acerca de la
integracion! Cuando todo parece
marchar sobre ruedas, ni lo
pensamos. Pero, de repente surgen
dificultades y saltan las preguntas:
cestaremos haciendo lo correcto?,
¢serad la mejor opcion para Richi?,
cestara de verdad integrado y no
sélo incluido?, ¢ se sentira queridoy
aceptado?, jno se burlardn de é1?

Comono puede expresarse bien,
¢Nos podrd decir si le hacen dafio o
le dicen algo que lo lastima?, s hasta
cuando podré seguirintegrado en la
escuela regular?,  serd mas dificil la
cosaconlaedad?Cuandono puede
hacerIomismoquesuscompaﬁeros,
ise sentird frustrado?, ;afectard su
autoestima?

Estas y mil preguntas més nos
hemos hechoa lo largo de los cuatro
anos en que Richi ha estado
integradoalaescuela. Sinembargo,
por hoy, estamos convencidos de
que integrarlo ha resultado més
positivo que negativo. Ha sido
también uno de nuestros mayores
retos. Implica angustia y mucho tra-
bajo, pero vale la pena intentarlo.®

“Para que Richi tenga un lugar
como persona —ahora Y en el
futuro—, para que sea capaz de
ser €l mismo, hay que darle la
oportunidad de demostrar sus
capacidades”.

Psic. Araceli Correa

Terapeuta

“Cuando estamos convencidos de
que educar es nuestra misién, o
hacemos con todos y no con unos
cuantos”,
Claudia Navarro
Directora de escuela

“Estoy muy contenta de que Richi
sea el mejor amigo de Rodrigo”.
Suncy Muiioz
Mamd de Rodrigo

“Richi ha cambiado el orgullo por mi
trabajo. Ahora me siento
doblemente orgullosa de mi
vocacion. He aprendido méas de é|
de lo que imaginé. Sus compafieros
también. Richi se ha dado a querer
por la manera en que muestra
disposicion para ayudar a los
demés. En el grupo se ha hecho un
clima de solidaridad, donde los
nifnos muestran interés no sélo en
ellos mismos sino en los demés”.
Irais Cardona
Maestra

@an_a?as: Fam. De Vizcaya de la Paz.




discapacidad, puede buscar otra

escuela”.

Los avances

Richi tiene ya seis afios, aunque
cognitivamente podriamos decir
que tiene tres. Sigue con el sistema
Montessoriy esté cursando “Casade
los Nifios” junto con 20 compafieritos
de entre tres y cinco afios de edad.

Hemos notado grandes avances.
El hecho de convivir con sus
compafieros hace que Richi se
esfuerce por comunicarse, aundque
su lenguaje todavia no es muy claro,
tiene grandes deseos de expresarse
y cada vez repite mas de lo que
escucha.

En el aspecto cognitivo tambien
haavanzado. Haaprendidounaserie
de conceptos gue propician el
razonamiento para ir resolviendo
problemas: comprende mejor las
instrucciones, sabe identificar
algunas letras y nimeros; conoce as
formas, colores y tamafios de las
cosas Y entiende conceptos como
mucho-poco, largo-cotto.

En el aspecto social también
hemos notado avances. Al principio
solia aislarse del grupo, hoy cada
vez se integra a més actividades. De
hecho es muy querido Y respetado
por sus compafieros de clase y por
los otros nifios de la escuela.

No todo es color de rosa

Nada es fécil en la vida y en el
proceso de integracion de Richi nos
hemos encontrado con varias
dificultades. Una de ellas, quiza la
més importante, es la disciplina. En
ocasiones, nuestro hijo no respeta
los limites establecidos por la
escuela. Comono puede expresarse
bien, a veces cuando se molesta,
maltrata el trabajo de sus
compaferos.

Para resolverlo hemos estable-
cido una estrecha comunicacion
escuela-terapeuta-padres y juntos

hemos encontrado maneras para

corregir actitudes negativas o
dificultades de aprendizaje.
A veces, para corregirle, es
necesario aislarlo un momento del
grupo hasta que se sienta calmado.

Otratécnica, que hadadoresultado,

es darle mayor cantidad de
responsabilidades. Richi se encarga
de repartir el material a sus

compafieros, apoya a los mas

pequefios, distribuye el lunch...
Para contribuir a que Richi se

concentre mejor hemos tenido una
platica familiar donde nos hemos
comprometido a ser menos
consentidores con objeto de que
sea mas disciplinado.

Las dudas
iPor supuesto que nos han

asaltado dudas acerca de la

integracién! Cuando todo parece
marchar sobre ruedas, ni lo
pensamos. Pero, de repente surgen
dificultades vy saltan las preguntas:
;estaremos haciendo lo correcto?,
iserd la mejor opcion para Richi?,
cestara de verdad integrado y no
séloincluido?, ¢ se sentird queridoy
aceptado?, ;no se burlarén de él?

Comono puede expresarse bien,

¢nos podra decir si le hacen dafio o

le dicen algo que lo lastima?, ; hasta
cuéndo podré seguirintegradoenla
escuela regular?, ;serd mas dificil la
cosacon laedad? Cuandono puede
hacer lo mismo que sus companeros,
;se sentird frustrado?, ¢afectara su
autoestima?

Estas y mil preguntas mas nos
hemos hechoalo largo de los cuatro
afios en que Richi ha estado
integradoalaescuela. Sinembargo,
por hoy, estamos convencidos de
que integrarlo ha resultado maés
positivo que negativo. Ha sido
también uno de nuestros mayores
retos. Implica angustia y mucho tra-
bajo, pero vale la pena intentarlo.®

Las voces que me acompaian

“Para que Richi tenga un lugar
como persona —ahora y en el
futuro—, para que sea capaz de
ser ¢l mismo, hay que darle la
oportunidad de demaostrar sus
capacidades”.

Psic. Araceli Correa

Terapeuta

“Cuando estamos convencidos de
que educar es nuestra misién, lo
hacemos con todos y no con unos
cuantos”.
Claudia Navarro
Directora de escuela

“Estoy muy contenta de que Richi
sea el mejor amigo de Rodrigo”.
Suncy Mufoz
Mamé de Rodrigo

“Richi ha cambiado el orgullo por mi
trabajo. Ahora me siento
doblemente orgullosa de mi
vocacién. He aprendido més de él
de lo que imaginé. Sus companeros
también. Richi se ha dado a querer
por la manera en que muestra
disposicion para ayudar a los
demés. En el grupo se ha hecho un
clima de solidaridad, donde los
nifios muestran interés no solo en
ellos mismos sino en los demas”.
Irafs Cardona
Maestra

Fotografias: Fam. De ) Vizcaya de la Paz. =i




Hacer
portamacetas(\es

’
\\/Q(\ I' O%
Regalo para r?wamy

iLlegé laprimaveral Y conellamiles de flores entonos
preciosos. Si todavia no sabes qué regalarle a tu mami
el 10 de mayo, he aqui una gran idea. ¢ Por qué no vas al
vivero mas cercano y compras las flores que mas le
gustan a ella? El togue personal al regalo lo daras con un
portamacetas que combine con los muebles de su
recamara o su oficina.

NECESITAS:
Necesitas tiempo, pacienciay buen humor, ademas
de un cémplice que te acompare al vivero.

MATERIAL:

* Unamaceta, conflores, que mida 12 cms. de didmetro.
e Tijeras.

* Dos cuadros de papel de china gue midan 35 cms. por lado.
* Un cuadro de papel celofan que pida 35 cms. por lado.
e 97 palitos de madera de 15 cms. de largo.

e Resistol blanco.

COMO HACERLO:
1. Pide al complice gue te acompanie al viveroy compra
una maceta con las flores que maés le gustan a tu mami.

9. Ahora ve a la papeleriay elige el papel de china que
mejor combine con el tono de las flores. Compra
también el celofén.

3. Corta dos cuadros de papel de china que midan 35
cms. por lado y uno de celofan.

4 Parahacer la base del portamacetas formaun cuadrado
con cuatro palitos de madera y pega las esquinas con
resistol blanco.

5. Deja secary pega tres palitos de
una orilla a la otra de tu cuadrado
para evitar que la maceta se salga
por el fondo. Empieza poniendo
el primero en el centro del
cuadradoylos otros dosdemanera
paralela para estén separados por
la misma distancia.

6. Una vez que tienes la base sigue pegando palitos
hasta que tengas seis hileras de cuadrados, uno sobre el
otro, y se haya formado una canasta segura para la
maceta.

7. Deja secar bien. Introduce a la canasta el papel de
china y el celofan.

8. Haz huequito en medio y mete la maceta.

9. jListol Ahora haz una hermosa tarjeta y entrega la
planta a tu mami.

llustraciones: D.G. Magdalena Alvarez. Idea: Ana Prieto.




AbUSsO
Sexual

DIANE
RICHLER

La caja de Pandora

La ponencia de Diane Richler, en el seminario
discapacidad intelectual, del Tercer Congreso
Internacional “La Discapacidad en el Afic 2000”7, abordd
un problema que en México ha sido muy silenciado y
del que no existen denuncias ni estadisticas: el abuso
sexual. Después de oirla uno se pregunta: ;éste es un
problema que no existe en nuestro pais o, simplemente,
no estamos listos para hablar de é1? El siguiente es un
resumen de la ponencia de Diane Richler.

Con frecuencia los grupos sociales requieren largo
tiempo para reconocer asuntos que deberian ser muy
evidentes. Porejemplo, pasé muchotiempoyserequirié
muchotrabajo de los movimientos activistas de mujeres,
antes que la violencia intrafamiliar se aceptara como un

problemasocial internacional. Mucha gente se percatalboa
del abuso sufrido por sus hermanas, hijas y amigas, pero
no se atrevia a hablar de esto. De manera similar, el
abuso sexual de las personas con discapacidad ha sido
un problema oculto a pesar del numeroso grupo de
personas afectadas.

Las estadisticas en mi pais, Canad4, sefialan que el
83% de la mujeres con discapacidad han sido victimas
de abuso sexual. En el caso de las personas sordas, el
54% de los hombres y el 50% de las mujeres han sido
atacadas. Entre los normoyentes el porcentaje es mucho
menor: 10% de hombres y 25% de mujeres.

Enunestudiorealizado en California, Estados Unidos,
las personas con discapacidad intelectual reportaron
haber tenido experiencias de abuso sexual en una
proporcion cuatro veces mayor al promedio nacional,
por lo que podemos decir que, independientemente
de donde vivan las personas con discapacidad, es
evidente que se encuentran en una situacion de riesgo.

En Canada existen varias demandas en las que se
reportan casos de abuso sexual reiterado por parte de
los cuidadores de nifios con discapacidad, en las
instituciones donde éstos recibian atencion. Es de
suponer que algo similar sucede entre las personas con
necesidades especiales que viven integradas en sus
comunidades, aungue la informacién todavia no es muy
precisa.

Trabajo en la Asociacion Canadiense para la Vida
Comunitaria, una confederacidn de asociaciones
formadas por padres de familia que tienen hijos con
discapacidadysusamigos. Lamayoria de |os integrantes
de nuestra asociacion son padres, pero también forman
parte deella profesionalesy personas condiscapacidad,
gue cada vez tienen un pape!l mas activo.

Las familias forman el corazén de nuestra asociacion.
Nuestro trabajo consiste en escucharlas, conocer sus
retos y trabajar con ellas, codo a codo, para eliminar las
barreras y crear programas de apoyo para sus hijos.
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Durante mucho tiempo, nuestra
asociacion no se atrevid a abordar
este tema. £l problemano se planted
abiertamente hasta que las personas
con discapacidad intelectual
comenzaron a participar. Ellos
hablaban de sus propias vidas:
“trabajoenuntaller protegidodonde
he sufrido abuso sexual”, “vigjo en
taxi frecuentemente y he sido
agredido sexualmente”. No podia-
mos ignorar estos testimonios.

Yo no puedo hablar de la situa-
ciénen México, peroveouncambio
muy grande desde que vine la
primeravez, hace 12afios; entonces
no se hablaba, para nada, de
derechos humanos. En México las
voces de las personas con discapa-
cidad soncadadiamas fuertes, pero
aln no lo suficiente para que las
escuche toda la sociedad.

Las dos caras de la denuncia

En Canadg, existe unaumento en
las quejas y reportes de actos
violentos realizados por familiares y
cuidadores de personas con
discapacidad pero, ciertamente,
aun hay inconsistencia entre la gran
cantidad de abusos de los que
tenemos indicios y el limitado
niimero de quejas presentadas a la
policia.

La mayor parte de los reclamos
que reciben las autoridades
provienen de mujeres y los agre-
sores, generalmente, son conocidos
por las victimas: padres, hermanos,
tios, abuelos, y novios; también los
amigos Y vecinos, compafieros de
residencia.

Es muy dificil presentar una
demanda contra un familiar, asi que
los cuidadores Y las personas que
proporcionan los servicios son
quienes mas frecuentemente son
reportados a la policia. Esto incluye
a maestros, trabajadores sociales,
trabajadores de casas hogar, Yy per-
sonal de talleres protegidos,

consejeros de centros educativos,
conductores de los sistemas de
transporte especiales y hasta
choferes de taxi.

Unade las dificultades de atender
estos casos es que tienden a
manejarse de manera confidencial
dentro de las instituciones y nunca
son reportadas a la policia, por eso
es imposible conocer la incidencia
relativa de acuerdo con el tipo
especifico de agresor. Sinembargo,
no se puede negar que el porcentaje
de abuso sexual en contra de las
personas con discapacidad, en
Canada, es verdaderamente horren-
do. ¢(Qué factores aumentan las
posibilidades de abuso sexual?

Las investigaciones del Instituto
Roeher hanidentificado seis factores
de riesgo:

1. El tipo de discapacidad. Son
méas vulnerables las personas que
tienen limitaciones de compren-
sién de lo que se consideran inte-
racciones sociales apropiadas,
de la informacién relacionada
con la sexualidad humana y /7
quienes tienen una habilidad {’
muy limitada para distinguir -
el bien del mal.

Cuando son victimas de
abuso, estas personas no
saben qué hacer y a quién
acudir, no conocen sus
derechos humanos ni cémo
funciona el sistema de jus-
ticia, tampoco tienen una
capacidad limitada para
comunicar con claridad los
detalles y responder a los
interrogatorios sobre el Y™
incidente. l

9. Confianza en otras perso-
nas. Muchas personas con disca-
pacidad y sus familias tienen que
confiar en diversos cuidadores a lo
largo de su vida, y reciben atencion
en distintos centros de servicio.
En algunos casos, la atencion g
incluye cuidados personales
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intimos, lo que aumenta la vul-
nerabilidad de la persona.

3. Obediencia y falta de poder.
A las personas con discapacidad
se les educa y socializa para que
sean complacientes y obedientes,
o se les impone a la fuerza, lo cual
las hace més susceptibles de ser
atacadas.

4. Medidas de seguridad ine-
ficaces. En la mayoria de las
instituciones existen sistemas vy
procedimientos de seguridad
ineficaces, que dificultan que los
agresores sean detectados o
acusados legalmente. Con suma
frecuencia no existen siquiera
medidas y personal de seguridad.

5. Aislamiento social y necesi-
dad de intimidad. Frecuentemente
resulta facil, para el personal que
proporciona cuidados directos,
aprovecharse de una persona con
discapacidad por lagrannecesidad




de amistad que tienen estas personas asi como de
compartir su intimidad.

El hecho de que 12.7% de las personas con
discapacidad nunca visiten a sus familiares o a sus
amistades fuera de su hogar, y que el 16% de las
personas con necesidades especiales multiples nunca
visiten a nadie, son datos significativos sobre ¢l grado
de aislamiento en el que viven las personas con
discapacidad.

6. Pobreza. Si las personas con discapacidad,
ademas, son pobres, es muy probable que vivan en
dreas caracterizadas por un alto indice de crimina-
lidad, en donde tienen mayores probabilidades de
ser victimas de un atentado.

Apesar de que el nimero de abusos es muy elevado,
la experiencia en Canadd es que las denuncias
presentadas son relativamente pocas, lo cual se debe a
los siguientes factores:
efalta de contacto entre las instituciones que atienden
a las personas con discapacidad y la policia.

*Pocas notificaciones y quejas debido al miedo de las
personas con discapacidad Yy sus familias, control que
otras personas ejercen sobre ellas, asi como a la falta de
informacién sobre los procedimientos legales dentro
de las instituciones sociales que las apoyan.

efalta de sensibilidadyrespuesta de los propios policias.
AUN cuando se levante legalmente una demanda, las
victimas frecuentemente tiene que sortear numerosos
obstaculos para que sus casos particulares puedan ser
atendidos en un proceso regular.

Aungue no se puede obtener informacién muy
precisa, por la gran cantidad de anécdotas que
conocemos todo parece indicar que es muy dificil para
las personas con discapacidad lograr que su quejas
sean tratadas con toda la seriedad y formalidad del
Caso.

Tuvimos en Canadé el caso de un delincuente,
acusadoy confeso de unaagresion sexual, que aparecic
en la televisidn, pero al que la policia nunca le hizo
€argos porgue pensaron gue el testimonio de lavictima,
unajoven mujer que no podia comunicarse verbalmente,
no era valido para ser utilizado en los tribunales.

De manera similar, algunas mujeres con pardlisis
cerebral hanreportado que fuerontratadas burlonamente
y con ligereza por los policias, quienes confundieron
sus expresiones faciales con una sefial de que estaban
bromeando en relacién a sus supuestos asaltos.

A medida gue nos hacemos més conscientes de la
alta incidencia de abusos sexuales entre las personas
con alguna discapacidad, nuestra asociacion estd
actuando en tres frentes:

Primero, hemos intentado reducir la impunidad
cooperando con las familias, las instituciones, el sistema
juridico y con la propia policia, para establecer
procedimientos que aumenten las posibilidades de
que las agresiones sean reportadas y los asaltantes sean
castigados.

Segundo, estamos promoviendo la educacion de
las personas con discapacidad para que tengan
conciencia de sus derechos y de cémo protegerse a si
mismaos.

Finalmente, estamos proporcionando a las victimas
apoyo en cuanto notifican el abuso a que fueron
sometidas. Esta Ultima leccién la aprendimos por el
camino dificil: descubrimos que en cuanto
empezdbamos a hablar sobre abuso sexual y las
debilidades del sistema de justicia, las personas con
discapacidad exponian sus experiencias con mas
llbertad debido a que se sentian seguras. Cuando
percibian que no estdoamos listos para enfrentar esta
posibilidad, callaban.

¢Qué pueden hacer los padres?

En el pasado, los padres de familia que tenian hijos
con discapacidad, scbre todo en el caso de la
discapacidad intelectual, pensaban que sus hijos e hijas
serfan siempre nifios. Ahora, los padres tienen
expectativas diferentes: que sus hijos tengan una vida
plena como adultos, que se capaciten para tener un
trabajo productivo y una vida independiente. Esperan
gue, como todo adulto, sus hijos tendrén relaciones de
amistad 'y amor. Si los padres esperan todo esto, deben
preguntarse cdmo preparar a sus hijos para el futuro,
como educarlos para unavida plena, en la que vana dar
y recibir amor.

La educacion sexual cobra, entonces, una gran
importancia. Por una parte, es necesario que conozcan
el funcionamiento de su cuerpo pero, también, es
esencial que reconozcan las formas de interacciony de
relacion interpersonal que se juzgan apropiadas en
nuestra cultura, y que puedan distinguir entre lo que es
una expresion de afecto y lo que es un abuso.

También es fundamental apoyar la construccion de
suautoestimay suasertividad para que sean capaces de
protegerse, aprender que pueden y deben decir no, si
no quieren gque una persona haga algo que los afecte.

Paralas familiases mas facil ignoraronegareste problema,
pero la Unica manera de solucionarlo es enfrentarlo. El
abuso sexual es una caja de Pandora; una vez gue el tema
deja de ser un tably se puede hablar de él, no nos queda
otro remedio, a las instituciones y a los distintos grupos
sociales, que actuar con firmeza®
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John Kemp es un abogado
estadunidense con discapacidad
gue ha ocupado, entre otros cargos,
la presidencia de Very Special Arts
(VSA) International, institucion que
desde 1974 coordina programas de
arte para personas con discapacidad
y cuyos beneficios se extienden a
mas de 50 paises. Asimismo, Kemp
preside el Comité de Derechos
Civiles en el Consejo de Disca-
pacidad de los Estados Unidos de
Norteamérica y hoy es vice-
presidente de desarrollo estraté-
gico de la péagina de internet
www.HalfthePlanet.com

Su trabajo le ha dado una vision
muy enriquecedora de la actividad
artistica —en si misma y como
vehiculo para la integracion de
quienes tienen necesidades espe-
ciales— v le ha permitido delinear
los trazos de lo que ¢l denomina
“cultura de la discapacidad”. Con
estos temas participd en el Tercer
Congreso Internacional “La Disca-
pacidad en el afio 2000”, celebrado
en capital mexicana del 14 al 16 de
marzo pasado.

Tradicionalmente, afirmé Kemp,
“las artes no han sido cultivadas

como parte de la educacion vy la
formacion de nosotros mismos,
pero el fomento de la creatividad
es muy importante para el éxito.
Una formacién artistica, en
combinacién con la educacion
tradicional, incrementa nuestras
habilidades para el mundo del
trabajo. Las artes son una parte
fundamental del éxito de las
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sociedades. No son un lujo
—enfatiza—. Aumentan el poder
del pensamiento para lasoluciénde
problemas, fortalecen las mentes vy
Crean sociedades y sistemas
econdmicos exitosos. Son indis-
pensables para continuar la
evolucion y sobrevivir en el futuro,
especialmente enestaedadtecnolo-
gica. Recuérdenlo, el lenguaje del
arte serd el lenguaje del futuro”.

No solo a estas ventajas se refirid
Kemp al hablar sobre la actividad
artistica, también hablé de su
capacidad para enriquecer el
espiritu humano. “las artes pro-
mueven la comunicaciéon entre los
individuos, culturas, mentes y
esplritus. Através de ellas podemos
entendernos mejor a nosotros
mismosy conlos otrosy, consecuen-
temente, logramos unacomprension
profunda de la diversidad. Su
practica ofrece a las personas con
discapacidad una oportunidad para
expresarse a si mismasy difundir sus
valores. Para quienes tenemosalguna
discapacidad, las artes son un
instrumento para compartir nuestras
experiencias de vida. La pintura,
poesia, danza y drama son voces a



través de las cuales podemos decirle al mundo acerca
de nuestra historia de aislamiento, encontrar el
reconocimiento a nuestros derechos civiles y alimentar
nuestro orgullo de ser como somos”.

4

Una cultura en ciernes

Las experiencias de las personas con discapacidad
son tan antiguas como la humanidad misma. No cb-
stante, Kemp reconoce que sélo en la ultima década
esas voces han ido conformando una manifestacion
propia. Esta cultura, como él la denomina, se nutre “de
nuestra discriminacion y orgullos compartidos, de
Nuestras creenciasy valores comunes. Hoy, las personas
con discapacidad podemos usar el poder de las artes
para expresar nuestro orgullo de ser personas con
habilidades diferentes. Con nuestras manifestaciones
artisticas estamos alimentando una cultura de la
discapacidad.

“Porello, es nuestra responsablidad hablara favor de
las artes porque ellas crean oportunidades para educar
en la aceptacion de las diferencias. Sus elementos

fundamentales: fortaleza, honestidad, integridad,
belleza, curiosidad, comprension y amabilidad, son
alimentos necesarios para todos los seres humanos,
pero especialmente para guienes tenemos una
discapacidad”.

En opinién de Kemp, la cultura de la discapacidad
no conoce limites politicos o geograficos. “Es un
fendmeno mundial que relne valores, los cuales se
reflejan no sélo en nuestro arte sino en nuestro
comportamiento cotidiano. Entre esos valores estd la
aceptacion de las diferencias humanas, la
interdependencia, que hace a las personas apoyarse
unas a otras —en el caso de quienes tienemos una
discapacidad hasta en las cosas més bésicas—, la
toterancia para aceptar los acontecimientos impre-
vistos y, especialmente, el uso del humor para reirmos
de los accidentes gue nos ocurren.

“Asimismo, distingo varios elementos fundamentales
para el desarrollo de esta cultura. La expresién de
nuestro valor como comunidad, algo que va de lamano
conlaunificacion. Esto permite combatir el aislamiento,
un sentimiento comuin entre muchas personas con
discapacidad quienes, al encontrar a otras personas
conexperiencias comunes, se sienten acomparadas. La
comunicaciony, conella, el arte, el lenguaje, los simbolos,
todos ellos instrumentos que nos ayudan a articular el
mundo y a decir a los demds quiénes somos y cémo es
nuestro mundo. Finalmente, nuestra actitud ha de
convertirse en una invitacién para que todas las perso-
nas con discapacidad —especialmente los jovenes—
salgan al mundo y se integren a la sociedad”.

Como sucede en cualquier cultura, la de la
discapacidad —descrita por el también presidente de
la Asociacion Americana de Personas con
Discapacidad— “no soélo estd formada por las
experiencias de orgullo y opresién, también incluye el
arte y el sentido del humor, nuestra historia, proyectos,
lenguajes, simbolos, creencias y valores. Su existencia
es el mejor aliciente para dejar de luchar solos por
nuestros derechosy trabajar conjuntamente paraalcanzar
nuestras metas en un mundo real”®

fotografias: Cortesia de Very Special Arts-México.




